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. PREAMBULE

Nous sommes trois internes de médecine générale ayant réalisé un stage d’interne de
premier et/ou deuxiéme niveau dans la maison de santé pluridisciplinaire (MSP) de Samadet
avec les Dr TAUZIN, Dr ROMERO et Dr AIME (notre directeur de these).

Durant ce stage, nous avons découvert I’éducation thérapeutique au travers du protocole
de coopération ASALEE.

Nous avons pu rencontrer I’infirmiére ASALEE de la MSP et assister a plusieurs de ses
consultations ainsi qu’au groupe de marche qu’elle animait. Elle est passionnée par son métier
et par 1’éducation thérapeutique, toujours a méme de vouloir développer son domaine
d’activités et ASALEE.

L’éducation thérapeutique est une approche globale du patient, centrée sur sa personne.
Il s’agit d’appréhender la situation biomédicale et psycho-sociale du patient, en prenant en
compte sa personnalité, son stade d’acceptation de la maladie, son degré de motivation et ses
choix. L’ETP vise a impliquer le patient dans le processus thérapeutique avec un objectif
d’acquisition de compétences lui permettant une autonomisation dans la gestion de sa maladie
chronique, dans un but d’amélioration de sa qualité de vie.

L’ETP se réalise en eéquipe pluridisciplinaire. Dans ASALEE, le binéme
médecin/infirmier de santé publique (IDSP) se met au service du patient.

Nous avons souhaité réaliser un travail de recherche sur cette collaboration médecin /
IDSP / patient pour essayer de savoir s’il était possible de mettre en évidence d’éventuelles
pistes d’amélioration a ce protocole.

Avec le Dr AIME, également trés impliqué dans ASALEE, nous avons décidé de
travailler sur le ressenti des différents protagonistes qui participent a ce protocole (patients,
infirmiéres et médecins).
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II. INTRODUCTION

1. Education thérapeutique (ETP)

1.1. Définition

Selon la définition du rapport OMS-Europe publié en 1996 (1), I’éducation
thérapeutique du patient (ETP) « vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les
compétences dont ils ont besoin pour gerer au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle
fait partie intégrante et de fagcon permanente de la prise en charge du patient. Elle comprend des
activités organisées, y compris un soutien psychosocial, congues pour rendre les patients
conscients et informés de leur maladie, des soins, de I’organisation et des procédures
hospitalieres, et des comportements liés a la santé et a la maladie. Ceci a pour but de les aider,
ainsi que leurs familles, & comprendre leur maladie et leur traitement, a collaborer ensemble et
a assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de les aider a
maintenir et améliorer leur qualité de vie ».

Cette définition de I’OMS-Europe de 1996 centre la réalisation de I’ETP sur les
établissements hospitaliers, mais une ETP structurée peut étre mise en ceuvre dans tous les
secteurs et lieux de soins, quel que soit le mode d’exercice des professionnels de santé.

1.2. Principes de I’ETP

Les travaux de la Haute Autorité de Santé (HAS) en 2007 et 2008 (1) ont abouti a la
diffusion de recommandations pour la mise en ceuvre de I’ETP en soulignant que celle-ci peut
s’avérer bénéfique sur le plan clinique et économique quand elle se déroule dans des conditions
et selon des dispositifs et des modalités qui la favorisent.

Une proposition d’ETP devrait étre proposée a toute personne ayant une maladie
chronique, quels que soient son age, le type, le stade et I’évolution de sa maladie. Le patient a
toute liberté de participer ou non a celle-ci. Les proches peuvent y étre associés et y sont
encouragés.

Complémentaire de la stratégie thérapeutique, elle encourage le patient a assumer un
role actif au sein de 1’équipe de soins et faciliter 1’autogestion de sa ou ses maladies ou
symptomes chroniques. Elle s’appuie sur le vécu et I’expérience antérieure du patient et fait
partie d’un ensemble plus large de compétences psychosociales.

Les finalités de I’ETP sont 1’acquisition et le maintien par le patient de compétences
d’auto-soin (comprendre, s’expliquer, repérer, analyser, mesurer, faire face, décider...) et/ou la
mobilisation ou I’acquisition de compétences d’adaptation psychosociales (se connaitre soi-
méme, savoir gérer ses émotions et maitriser son stress, avoir confiance en soi, développer un
sentiment d’auto-efficacité...), dans le but d’aider le patient a retrouver ses capacités, a
s’équilibrer dans le cadre de sa personnalite, pour faire face a la maladie.
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La mise en ceuvre de 1’éducation thérapeutique du patient avec son accord est organisée
selon un processus de démarche éducative :

- Elaboration d’un diagnostic éducatif
Il s’agit de la compréhension partagée entre le patient et I’équipe pluridisciplinaire,
a un moment donné, de sa situation dans son environnement (gestion de la maladie
et de son traitement dans son quotidien), afin de lui permettre de découvrir le
soignant éducateur et ses impératifs et prendre conscience de ses besoins, ses
attentes, des compétences a acquérir pour améliorer sa santé et sa qualité de vie,
dans le respect de sa personnalité, de son mode de vie et de ses projets.
Pour cela, il est necessaire de connaitre le patient dans tous les aspects de sa vie. On
évalue aussi sa réceptivité a la proposition d’ETP.
Cette étape va permettre de formuler avec lui une stratégie thérapeutique
personnalisée, puis de négocier avec lui les compétences a acqueérir et les prioriser.
Il s’agit des objectifs éducatifs partagés.
IIs constitueront les bases du programme personnalisé d’ETP a partir desquelles on
pourra €laborer et planifier le parcours éducatif du patient avec différentes séances
individuelles et/ou collectives ainsi qu’une évaluation de 1’éducation réalisée.

- Mise en ceuvre d’une ou plusieurs séances d’ETP, individuelle et/ou collective :
Les contenus a proposer lors des séances d’ETP, les méthodes et techniques
participatives d’apprentissage seront sélectionnées en fonction des besoins du
patient et des compétences visées dans les objectifs éducatifs partagés.

- Evaluation des compétences acquises, du déroulement du programme :
Faire le point avec le patient sur ce qu’il sait, ce qu’il a compris, ce qu’il sait faire et
appliquer, ce qu’il lui reste éventuellement a acquérir, la maniére dont il s’adapte a
ce qui lui arrive, puis proposer au patient une nouvelle offre d’ETP qui tient compte
des données de cette évaluation et des données du suivi de la maladie chronique.

L’ETP est mise en ceuvre par des professionnels de santé formés. Elle nécessite une
coordination de tous les acteurs impliqués dans la prise en charge du patient, au travers d’un
dossier éducatif partagé, en transmettant une synthese du diagnostic éducatif, du programme
individuel et de I’évaluation individuelle, et en organisant des échanges pluriprofessionnels.

Il est important de bien faire la distinction entre éducation thérapeutique et posture
éducative. L’une est un programme structuré faisant intervenir plusieurs professionnels tandis
que ’autre est davantage une posture adoptée par de plus en plus de professionnels de santé,
qui modifient les rapports avec leurs patients en abandonnant progressivement I attitude
classique injonctive et prescriptive du médecin.

1.3. Loi Hopital Patients Santé Territoire

En 2008, la Société Frangaise de Santé Publique (SFSP) (2) constatait que « la plupart
des maladies chroniques ne bénéficiaient d’aucun programme d’éducation thérapeutique ». Le
savoir-faire en éducation thérapeutique était essentiellement hospitalier, méme si des
experiences de grande qualité existaient en ville (réseau diabete, actions associatives). Il était
nécessaire de préserver cette activité hospitaliére, la développer mais étre conscient que, pour
la grande majorité des programmes, il fallait envisager a terme leur développement au plus pres
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du lieu de résidence des patients atteints de maladies chroniques. La SFSP rappelait les
principes qui lient les maladies chroniques aux questions de conditions de vie et de proximité
du domicile et encourageait fortement des programmes en ville. Compte tenu du nombre
croissant de personnes atteintes de maladies chroniques en France, les besoins en la matiére
¢taient trés importants. Selon elle, I’éducation thérapeutique ne pouvait pas étre assurée par les
seuls établissements hospitaliers.

C’est ainsi que I’article 84 de la loi n°2009-879 du 21 juillet 2009 portant la réforme de
I’hopital et relative aux patients, a la santé et aux territoires (3) a intégré I’ETP dans la prise en
charge du patient. Elle lance le développement de programmes d’ETP. Elle déclare que «
I’éducation thérapeutique s’inscrit dans le parcours de soins du patient. Elle a pour objectif de
rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en
améliorant sa qualité de vie. Elle n’est pas opposable au malade et ne peut conditionner le taux
de remboursement de ses actes et des médicaments afférents a sa maladie ».

L’article L. 1162-2 du code de la Santé Publique précise que « les programmes
d’éducation thérapeutique sont conformes a un cahier des charges national dont les modalités
d’¢élaboration et le contenu sont définis par arrété du ministre chargé de la santé. Ces
programmes sont mis en ceuvre au niveau local, apres autorisation des agences régionales de
santé. IIs sont proposés au malade par le médecin prescripteur et donnent lieu a 1’élaboration
d’un programme personnalisé ».

1.4. Evolution de ’ETP en ambulatoire

Selon un bilan de la Direction Générale de la Santé (DGS) réalisé a partir du systéeme
d’information SI-ETP (non-exhaustif) (4), plus de 3950 programmes d’ETP ont été mis en
ceuvre en 2014 sur le territoire pour plusieurs maladies chroniques. Les données soulignent une
pratique tres hospitaliere et hétérogéne selon les pathologies. Les programmes d’ETP assurés
en ambulatoire représentent selon les régions entre 5% et 20%, voire 40% des programmes,
dont ASALEE fait partie.

2. ASALEE

2.1. Répondre a un besoin

ASALEE pour Action de SAnté Libérale En Equipe est un dispositif de coopération
interprofessionnelle qui apporte 1’éducation thérapeutique en médecine de ville au plus pres des
patients. Son création remonte a 2002 sous 1’impulsion du Dr Jean GAUTIER en région Poitou
Charentes qui fait face dans son département des Deux-Sevres a une diminution de la
démographie médicale avec des besoins en santé toujours plus importants principalement liés a
I’accroissement des pathologies chroniques et au vieillissement de la population.

Cette baisse du nombre de médecins est retrouvée a 1’échelle nationale et bien montrée
par le rapport « Démographie des professions de santé » de 2002 dirigé par le professeur
Berland (5). Les projections montraient que la densité médicale qui correspond au rapport entre
le nombre de médecins et la population nationale, allait chuter de pres de 10% entre 2002 et
2012 quelle que soit I’augmentation du numerus clausus envisagée a 1’époque. Il fallait ajouter
a cette estimation le vieillissement de la profession médicale tout comme la tendance a la
réduction du temps de travail des jeunes médecins ou encore le vieillissement de la population
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génerale qui sont autant de facteurs susceptibles de creuser encore davantage le déséquilibre
entre I’offre et la demande de soins.

Pour répondre a cette problématique, ce rapport proposait notamment une évolution des
métiers de la santé avec 1’idée d’un décloisonnement des différentes professions impliquées et
d’un transfert de compétences entre elles. Ce concept de délégation de taches existe depuis de
nombreuses années a 1’étranger et notamment dans les pays anglo-saxons. Aux Etats-Unis
comme au Canada, les infirmiéres praticiennes sont ainsi apparues dans les années 1960. Leurs
champs d’action se sont progressivement ¢largis en se dirigeant vers la promotion de la santé,
le suivi des maladies chroniques a travers une consultation infirmiére dédiée et la consultation
infirmiere de premiére ligne. Ces pratiques ont fait leurs preuves en terme d’efficacité et
d’efficience comme le montrait le rapport du CREDES en 2003 (6).

C’est en s’inspirant de ces expériences que nait le projet ASALEE. Il est tres vite inclus
dans les expérimentations définies par la mission « coopération des professionnels de santé et
transfert de taches et de compétences » dirigée par le professeur Berland en 2003 (7). L’objectif
initial est d’améliorer la prise en charge des patients atteints de maladies chroniques par une
collaboration entre médecins genéralistes et infirmier(e)s. Ce projet, soutenu financierement
par P’'URML de Poitou-Charentes, prend place initialement dans trois cabinets de médecine
générale des Deux-Sevres regroupant 12 médecins généralistes et 3 infirmiéres. Il préconise la
délégation a D'infirmicre d’activités de conseil, d’éducation, d’évaluation de risques, de
réalisation de tests, de prévention individualisée auprés des patients et de gestion de
I’information. Les premiers retours des patients mettent en avant la relation de confiance établie
tandis que les médecins y voient une amélioration de la qualité du service rendu. Le projet
s’étend alors rapidement avec un effectif en 2007 de 41 médecins généralistes et de 8 infirmiéres
dans 18 cabinets.

2.2. Correspondre a la loi

Parallelement a son développement, la Iégislation sur les coopérations
interprofessionnelles se fait plus précise car soutenue par les pouvoirs publics. En 2008, la
Haute Autorité de Santé (HAS) émet des recommandations qui visent a encourager les formes
de coopération entre les professionnels de santé (8) en se basant entre autres sur 1I’expérience
ASALEE. En 2009, la loi «hopital, patients, santé et territoires» (HPST) (3) sort
définitivement les projets de coopération interprofessionnelle de leur cadre expérimental.
L’article 51 stipule que « les professionnels de santé peuvent s'engager, a leur initiative, dans
une démarche de coopération ayant pour objet d'opérer entre eux des transferts d'activités ou
d'actes de soins ou de réorganiser leurs modes d'intervention aupres du patient ».

L’association ASALEE rédige alors un protocole réglementaire conforme a la loi HPST
pour lequel ’HAS émet un avis favorable en 2012 (9). L’agence régionale de santé (ARS) du
Poitou-Charentes autorise par I’arrété du 18 juin 2012 I’application du protocole de coopération
ASALEE. Le dispositif est intégre a I'expérimentation des nouveaux modes de rémunération
(ENMR) de 2012 a 2014 puis bénéficie depuis 2015 d’un financement dérogatoire par
I’assurance maladie.
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2.3. ASALEE en pratique

Le dispositif ASALEE a trois objectifs : améliorer la qualité des soins de premier
recours, répondre aux tensions toujours plus aigues sur la démographie médicale et se maintenir
dans un cadre d’efficience des nouvelles organisations ou de nouveaux protocoles. Il consiste
en une coopération entre le médecin généraliste traitant et I’infirmier(e) délégué(e) a la santé
publique (IDSP), au service du patient, avec delégation de taches, selon quatre protocoles
validés par les ARS et ’'HAS :

- Suivi du patient diabétique de type 2 incluant rédaction et signature de prescriptions
des examens HbAlc, micro-albuminurie, dosage du HDL-Cholestérol,
créatininémie, fond d'eeil ; prescription et réalisation des ECG ; prescription,
réalisation et interprétation des examens des pieds.

- Suivi du patient a risque cardio-vasculaire incluant prescription et réalisation des
ECG.

- Suivi du patient tabagique a risque de BPCO incluant prescription, réalisation et
interprétation de la spirométrie.

- Consultation de repérage des troubles cognitifs et realisation de tests mémoire pour
les personnes &gées.

Le médecin fournit un lieu de consultation, un ordinateur, un acces a internet et au
dossier médical a I’'IDSP. Il est également chargé d’expliquer et de proposer aux patients
répondants aux critéres d’inclusion une consultation avec I’IDSP selon le protocole concerné.
De son coté, I'TDSP réalise des séances d’éducation thérapeutique ou de dépistage prévues par
ces protocoles et réalise également 1’état des lieux des données médicales disponibles dans les
dossiers des patients, peut les mettre a jour ou indiquer des alertes et identifie la population
éligible aux différents protocoles.

Le médecin et I’ IDSP se rencontrent régulierement lors de réunions de concertation pour
échanger au sujet de la prise en charge des patients et de 1’organisation de leur coopération.

L’IDSP bénéficie d’une formation initiale théorique a I’ETP et d’une formation sur les
différentes pathologies chroniques rencontrées. Par la suite, une formation pratique par
compagnonnage est effectuée aupres d’un collegue expérimenté.

Au 31 mars 2020, I’association ASALEE emploie 1086 infirmieres sur tout le territoire
national, qui correspondent a 750 équivalents temps plein. En effet, la majorité d’entre elles
travaillent a temps partiel dans ASALEE et conservent en paralléle un exercice libéral. Ces
infirmiéres travaillent en collaboration avec 4571 médecins généralistes. Concernant le nombre
de patients pris en charge, il est plus difficile de donner un chiffre car la file active varie en
continu. Dans le département des Landes au 31 mars 2020, on compte 20 infirmieres salariées
en collaboration avec 76 médecins généralistes.

3. Evaluation d’ASALEE

Plusieurs travaux valident ’efficacité d’ASALEE.

Une évaluation médico-économique du dispositif ASALEE a été faite par ’IRDES entre
mai 2007 et janvier 2008 de fagon rétrospective, centrée sur les patients atteints de diabete de
type 2 (représentant environ un tiers de ’activité des infirmiéres a ce moment-1a) (10). Cette
étude montre que les patients suivis dans le protocole voient leur équilibre glycémique
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s’améliorer davantage que le groupe témoin. Ils sont également mieux suivis sur le plan des
examens complémentaires et cela sans colt supplémentaire pour la sécurité sociale.

Une autre étude realisee par I’IRDES nommée DAPHNEE a débutée en 2014 pour
¢évaluer I’expérimentation de coopération ASALEE. La premiere partie, qualitative, concerne
d’une part le déploiement et 1’organisation du dispositif ASALEE et d’autre part les pratiques
et interactions entre patients et professionnels. Une autre partie de cette étude évalue de fagon
quantitative 1I’impact sur le temps dégagé par le généraliste ainsi que celui sur la qualité des
soins et services rendus (11). Certains de ces résultats sont toujours en attente.

Différents travaux quantitatifs ont été réalisés.

En 2016, E. Tardits évalue, dans son travail de these, I’efficacité du protocole de
coopération ASALEE sur la qualité du suivi des patients diabétiques de type 2 dans deux
cabinets médicaux des Landes (12). Elle conclut & une amélioration du suivi des patients inclus
dans le protocole ASALEE avec notamment la réalisation des examens de suivi recommandés
par I’HAS significativement augmentée.

Plusieurs travaux qualitatifs de théses ont été réalises sur le ressenti des patients ou des
médecins concernant le protocole ASALEE, principalement en entretiens semi-dirigés. R. Py a
réalisé sa these en 2015 sur le ressenti des médecins (13), tandis qu’A. Bouchaud (14), E.
Dadena avec M. Sader (15) et L. Gervais (16) ont réalisé des théses qualitatives en semi-dirigés
sur le vécu des patients.

Un seul travail en focus group a été retrouveé, réalisé en 2011 dans les VVosges par A.
Prato sur la coopération entre professionnels de santé en médecine générale avec une évaluation
qualitative d’ASALEE Vosges par la méthode focus group apres deux ans d’expérience (17).

Nous n’avons pas retrouvé de travaux sur le ressenti des infirmiéres au sein du protocole
ASALEE.

Aucun travail n’a étudié¢ de facon croisée le ressenti des différents protagonistes
(médecins et patients).

Quel est le ressenti de chaque intervenant du trindme médecins-patients-
infirmieres du dispositif ASALEE et quelles sont les pistes d’amélioration que I’on peut
déduire de leur analyse croisée ?

Pour répondre a cette question, nous avons décidé de réaliser une étude qualitative
dont P’objectif principal est de recueillir le ressenti des différents acteurs du dispositif
ASALEE (patients, IDSP et médecins).

L’objectif secondaire est d’essayer de déduire des pistes d’amélioration par une
analyse croisée de ces ressentis.
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1. Type d’étude

Il s’agit d’une étude qualitative en focus group, qui a été réalisée par 3 internes puis
remplagants en médecine générale (en année thése) a la Facult¢ de Bordeaux. L’étude est
congue pour répondre aux criteres de qualité COREQ (18).

2. Inclusion et recrutement

Les critéres d’inclusion étaient assez simples :

- Infirmier(e)s déléguées a la Santé Publique salari¢es de 1’association ASALEE dans
les Landes

- Médecins généralistes des Landes participant ou ayant participé au protocole
ASALEE

- Patients des Landes inclus ou ayant été inclus dans le protocole ASALEE

Nous avons pu réaliser 2 focus group pour chaque protagoniste (IDSP/ médecins/
patients).

2.1. Inclusion et recrutement des IDSP

La population cible comprenait 1’ensemble des IDSP participant au dispositif ASALEE
du département des Landes. La liste nous a été fournie par I’'IDSP responsable du département.
Elle comportait 16 IDSP.

Pour des raisons pratiques, nous avons choisi de profiter d’une réunion de secteur des
IDSP pour organiser nos focus group. Ainsi, 3 IDSP ont été exclues car elles participaient aux
réunions de secteur du département voisin du Gers, du fait d’'un nombre trop important d’IDSP
dans les Landes. Nous avons donc contacté par courriel 13 IDSP. En plus d’expliquer notre
projet, nous leur avons demandé de remplir un questionnaire permettant de recueillir des
caractéristiques propres a chaque IDSP avec I’age, I’activité antérieure exercée avant ASALEE
et des details sur leur activité actuelle dans ASALEE.

2.2. Inclusion et recrutement des médecins

La population cible comprenait les médecins du département des Landes participant au
dispositif ASALEE.

Afin d’obtenir la liste de ces médecins, nous sommes passés par I’intermédiaire des
IDSP présentes a la réunion de secteur durant laquelle nous avons réalisé les 2 focus group.
Nous leur avons demandé de compléter un tableau avec nom, adresse mail et quelques
caractéristiques des médecins avec qui elles travaillaient, comme leur degré d’implication et
leur ancienneté dans ASALEE. Nous avons rajouté a ces médecins, les 3 médecins de Mont de
Marsan dont I’IDSP ne faisait pas partie du secteur des Landes.
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Apreés récuperation de ces tableaux, nous avons contacté ces 50 médecins par courriel
pour leur faire prendre connaissance de notre étude et pour leur demander s’ils voulaient bien
participer et nous les avons relancés a 2 reprises.

Par la suite, nous avons réalisé un échantillonnage raisonné des médecins ayant répondu
favorablement (14 au total) selon les critéres suivants afin de former 2 focus group : degré
d’implication dans ASALEE et ancienneté dans le dispositif. De plus, nous voulions faire en
sorte que les médecins travaillant avec la méme IDSP ne soient pas dans le méme focus group.

2.3. Inclusion et recrutement des patients

La population cible comprenait des patients des Landes, inclus ou ayant été inclus dans
le protocole ASALEE.

Pour sélectionner les patients, nous avons demandé aux IDSP des Landes de nous lister
et caractériser dans un tableau, les patients qu’elles avaient vus en consultation sur les 15
derniers jours a partir de la réunion de secteur.

Nous avons ensuite, tous les trois, choisi des patients parmi ces listes afin de réaliser un
échantillonnage raisonné en fonction de leur age, de la pathologie pour laquelle ils étaient suivis
(diabete, facteurs de risque cardio-vasculaire, sevrage tabac, BPCO ou troubles cognitifs), de
leur niveau socio-culturel, de leur degré d’implication dans ASALEE et leur stade
motivationnel.

Par la suite, nous avons demandé aux IDSP correspondantes de contacter leurs patients
sélectionnés pour les convier a la réunion.

3. Recueil des données

3.1. Organisation des focus group

Chaque focus group a eu lieu dans un lieu dédie, & une date et horaire convenus a
I’avance, selon les disponibilités de chacun. Une présentation de notre étude ainsi que les régles
a respecter pour le bon déroulement d’un focus group ont été énoncées. Le consentement oral
et écrit était recueilli avant le début des entretiens.

3.2. Déroulement des focus group

Pour tous les focus group, le réle du modérateur a été assuré par le Dr Brice Aimé,
directeur de these. Il est référent departemental ASALEE et diplomé en éducation
thérapeutique. Il est important de noter qu’il travaille en collaboration avec une des IDSP ayant
participé a un focus group, et qu’il est le médecin traitant de certains des patients ayant participé
au 2°™ focus group a Samadet.

Nous avons joué le role d’observateurs lors de ces réunions. Nous étions 2 présents lors
des focus group des IDSP, 3 pour les médecins, et 2 pour les patients. Nous nous sommes
chargés de I’enregistrement audio et de 1’analyse des aspects non verbaux (attitudes,
expressions, mimiques...) que nous avons retranscrits a 1’écrit. Nous ne sommes pas intervenus
au sein de la discussion.
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Aucun autre participant n’a été accepté lors de ces réunions.

3.2.1. Guide d’entretien

Nous avons utilisé le méme guide d’entretien (annexe 1) pour les 6 focus group pour
une raison de reproductibilité.

Ce dernier a été établi collectivement avec des questions volontairement trés ouvertes
pour permettre la plus large expression des participants. La premiere question permettait de se
présenter en développant les attentes et le ressenti initial de chaque participant. La seconde
question abordait les points positifs du dispositif ASALEE tandis que la troisiéme concernait
les points négatifs. La quatriéme permettait d’exprimer des éventuelles améliorations & apporter
au dispositif. Enfin, la derniere question explorait I’avenir d’ASALEE au sein du systeme de
soins francais.

Il n’a pas été testé préalablement devant I’absence de focus group test disponible. Il n’a pas
non plus été modifié au cours du temps car il a permis un bon déroulement des entretiens avec
une fluidité dans I’enchainement des questions.

3.2.2. Enregistrement des focus group

Pour réaliser ce travail, nous avons enregistré les 6 focus group a 1’aide d’un dictaphone
ou de I’application dictaphone de nos smartphones afin de conserver un discours au plus proche
de la réalité avec le minimum de perte d’information. Les répétitions, le langage oral et les
messages non verbaux (hésitations, répétitions, rires, soupirs...) ont été notés afin de préserver
au maximum |’authenticité du discours initial.

4. Retranscription et analyse

4.1. Retranscription

Pour chaque focus group, I’'un de nous était en charge de la retranscription. Ainsi,
Clément Schuck s’est occupé des focus group des infirmiéres, Ida Etchegoyen de ceux des
médecins et Laurie Pagadoy de ceux des patients. Les focus group ont été retranscris dans leur
inteégralité le plus tot possible aprés leur réalisation, mot pour mot, en tenant compte des
éléments non verbaux. Cette retranscription a été réalisee sur le logiciel Microsoft Office Word.

Chacune a été relue par un 2°™ investigateur.

Les participants étaient informés des méthodes d’anonymisation : les noms étaient
remplaces par des chiffres, les infirmiéres nommees lors des focus group avec les patients ou
médecins étaient mentionnées par une lettre, les lieux étaient notés par des abréviations. Le
modérateur était quant a lui désigné par la lettre M.

4.2. Analyse

Pour chaque focus group, 2 investigateurs s’occupaient de I’analyse des données de
facon séparée réalisant un double encodage. Cet encodage a été réalisé en codage ouvert manuel
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gréce au logiciel Nvivo. Les verbatims ont ainsi été découpés en unités minimales de sens
(UMS) qui ont été regroupées en themes et sous themes déterminés a partir des données et non
définis a I’avance.

Par la suite, ces deux investigateurs ont mis leurs travaux en commun, réalisant ensuite
une triangulation des données, de facon a faire ressurgir le plus d’idées possibles et a étre le
plus objectif possible.

Enfin les 2 focus group de chaque protagoniste (infirmier(e)s/médecins/patients) ont été
mis en commun pour faire ressortir toutes les idees transversales.

5. Consentement / Cadre légal / Ethique

Un consentement oral puis écrit a été demandé a chaque participant avec une
autorisation pour les enregistrements et une autorisation d’utiliser leurs propos de maniére
anonyme. Tous les participants ont accepté les clauses de la these (annexes 2 et 3).

La Commission Nationale Informatique et Libertés (CNIL) (annexe 4) a été informée
des modalités de recueil et d’analyse des données.

Une autorisation aupres du CPP (Comité de protection des personnes) (annexe 5) a été
obtenue le 5 février 2020 pour la réalisation de la these.
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IV. RESULTATS DES FOCUS GROUP INFIRMIERES

1. Caractéristiques de I’échantillon

Les deux focus group ont eu lieu le 30 avril 2019 a la maison de santé de Samadet dans
une salle dédiée, a I’occasion d’une réunion de secteur des IDSP des Landes. Il s’agit du lieu
de travail du modérateur et directeur de cette thése, ainsi que d’une des IDSP participantes.

10 IDSP sur 13 contactées nous ont répondu favorablement et ont pu participer. Les 3
IDSP manquantes n’ont pu étre présentes a la réunion pour des raisons d’agenda.

Nous avons essayé de constituer les deux groupes de la fagon la plus homogene possible
selon les caractéristiques présentes sur le questionnaire. Ces données sont compilées dans les
tableaux suivants. Chaque focus group était constitué de 5 IDSP. Aucune personne non
participante n’était admise pendant les entretiens.

Le premier focus group a duré 1 heure et 33 minutes et le second 1 heure et 11 minutes.

Le seuil de saturation des données n’a pas été discuté car la totalité de la population
cible a été étudiée (IDSP ASALEE des Landes).

Tableau 1 Caractéristiques du focus group 1 des infirmieres

Age | Ancienneté Activité antérieure a Temps effectif de Lieu de
dans ASALEE travail dans consultation
ASALEE ASALEE
31 2 ans 5 ans de service de 100% Urbain

médecine ou chirurgie ;
4 ans de libéral

32 1 mois Urgences-réa, thermalisme 100% Rural
54 2 ans Libérale, en clinique, 80% Urbain
humanitaire et scolaire
64 4 ans 8 ans de service et 33 ans 60% Rural
en libéral
40 4 mois 9 ans de libéral 50% Rural
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Tableau 2 Caractéristiques du focus group 2 des infirmieres

Age | Ancienneté Activité antérieure a Temps effectif de Lieu de
dans ASALEE travail dans consultation
ASALEE ASALEE
39 6 ans Aide-soignante au SSIAD 100% Rural
puis IDE en HAD
38 1 mois En libéral, hémodialyse, 40% Semi-rural
bloc opératoire et
médecine
53 3ans Hopital 50% Urbain
34 5 mois 3 ans en service de 20% Semi-rural
médecine puis 9 ans de
libéral
33 4 ans Psychiatrie, SSR et libéral 80% Rural

2. Découverte A’ASALEE et mise en place d’une coopération
nouvelle

2.1. Recrutement des infirmiéres de santé publique

2.1.1. Mode de recrutement des IDSP

La découverte d’ASALEE s’est faite de différentes maniéres selon les IDSP. Certaines
se sont informées par le bouche a oreille, souvent entre collégues :

«j’ai connu ASALEE par D. (une autre IDSP), puisqu’elle était au cabinet de L. ».

D’autres ont fait des recherches personnelles ou ont connu ASALEE au cours de
formations portant sur PETP :

« je suis allée sur pole emploi, j’ai cherché des annonces, je voulais partir mais sans savoir o,
et j’ai trouvé ASALEE ».

«J'ai été formée a l’éducation thérapeutique parce qu’on faisait de I’ETP au sein du
thermalisme. Pendant ma formation, [autre particpant] est venue présenter ASALEE et voila,
je suis restée avec elle parce que je voulais en savoir un peu plus. »

Enfin, certaines infirmiéres se sont vues encouragées a devenir IDSP au sein d’ASALEE
par les médecins présents dans leur secteur d’installation.

« j’ai connu ASALEE depuis que j’ai commencé le libéral, puisque c’était la condition sine qua
non pour m’installer avec les medecins avec qui j 'étais. »
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« ASALEE est pour moi une reconversion, parce que j avais des problemes de santé donc c’est
mon médecin traitant qui était médecin ASALEE qui m’a parlé d’ASALEE et qui me voyait bien
la-dedans ».

2.1.2. Motivations
La motivation a intégrer ASALEE semble induite par une curiosité et un intérét pour
PETP.

« je trouvais que ¢a avait l’air super intéressant le fait de faire de [’éducation thérapeutique,
avoir le temps pour le patient ».

Elle est également liée a un désir de varier leur activité professionnelle.
« en fait apres au bout de 5-6 ans de psychiatrie, j’ai eu envie de voir autre chose ».

« Et ce libéral, bon j étais trés contente, c’est pas du tout le probleme parce que j’ai créé le
cabinet et tout mais au bout d’'un moment, si on se bouge pas et si on se pose pas les questions
on peut vraiment étre euh... ».

2.1.3. Manque d’information et de sensibilisation des infirmiéres & I’ETP
dans leur formation initiale

Certaines infirmiéres présentes ont signalé I’absence de formation initiale a PETP
dans leurs études d’IDE. Une partie de 1’échantillon affirmait ne pas connaitre I’ETP avant
leur formation pour devenir IDSP dans ASALEE :

« personnellement, a l’école, on m’a jamais parlé d’ETP ».

«on entend de l’éducation a la santé mais pas de [’éducation thérapeutique et avant de
commencer la formation, je faisais pas la différence entre ['un et [’autre ».

D’autres IDSP nuancent tout de méme ces propos en précisant que :

« les infirmieres, on commence a leur en parler parce que maintenant elles ont un module ETP
dans leur formation a I'IFSI ».

Le manque d’information sur ASALEE au cours de leur formation initiale et
continue est aussi regrettable a leurs yeux :

« je connaissais pas du tout ASALEE au bout de 10 ans et je trouve que c’est dommage qu’on
commence pas a en parler déja a l’école ».
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Manque d’information
Intérét des IDE pour Désir de varier leur sur ASALEE dans la Manque de formation

PETP activite professionnelle formation initiale ou initiale a P’ETP
continue

Recrutement des infimieres de santé publique
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Figure 1 : Recrutement des infirmieres de santé publique

2.2. Recrutement de médecins dans ASALEE

2.2.1. Des difficultés de recrutement

Des infirmieres ont exprimé des difficultés a recruter des médecins volontaires pour
adhérer 8 ASALEE. Un manque d’information des médecins a été souligné :

« C’est les médecins qui, a défaut de connaissances d’ASALEE, ben il faut aller les chercher,
parler de ¢a... ».

Certaines se demandent si la présentation d’ASALEE faite aux médecins par les
infirmiéres a été correctement effectuée, et constatent également un manque de motivation
de la part de certains médecins qui ont intégré le dispositif :

« ils (les médecins) ne sont pas tous trés motivés. Pourquoi ils sont rentrés dans ASALEE ? Et
beh je ne sais pas... Est-ce que vraiment ASALEE leur a été trés bien présenté, ¢a je n'en sais
rien ».

Elles proposent qu’une infirmiére soit accompagnée d’un médecin pour faire cette
présentation :

« je pense qu’il faut un médecin et une infirmiere, parce qu’il y aura des médecins qui auront
des questions particuliéres sur le financement ou... qu’est-ce que ¢a leur apporte et il y a qu'un
médecin qui peut répondre quoi ».

Certaines IDSP precisent qu’une lettre de motivation est désormais demandée a un
médecin qui souhaiterait intégrer ASALEE, de fagon a I’inclure davantage dans la dynamique
qu’est ASALEE :

« ils font une lettre de motivation, on les incite & participer aux formations d’ASALEE aussi, et
¢a leur permet de s’inclure un peu plus dans le processus et dans la dynamique ».
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Le manque de formation des médecins a PETP a également été souligné. Certaines
infirmiéres pensent d’ailleurs que leur présence peut encourager les médecins a se former et a
faire davantage d’ETP :

« Parce-que nous on a 40h en ETP, on a des formations en protocoles mais eux [les médecins],
ils ont rien, pour le moment. Et certains n’auront jamais rien parce qu’ils n’iront pas aux
formations ».

« il faut quand méme qu’on travaille aussi un peu avec eux, les aider. Je pense que ¢a aussi,
¢ ’est notre role a nous, infirmiéres, de les amener a ¢a ».

Les formations proposées aux médecins se tiennent pour I’instant & Paris, ce qui serait
un frein a I’engagement du médecin :

« ¢a risque d’étre un frein pour beaucoup, pour se libérer 9 jours euh...de formation a Paris ».

Certaines infirmieres se demandent si des formations par région ne seraient pas plus
appropriées :

« alors nous en tant qu’infirmiére on se libére pour aller a Paris, donc est-ce que ¢a serait plus
pratique pour les médecins de venir en région ? ».

2.2.2. Mais il semble exister des facteurs favorisants au recrutement des
médecins

Certaines infirmiéres remarquent que les jeunes médecins semblent davantage
sensibilisés et réceptifs a ce genre de collaboration :

« c’est vrai que les jeunes médecins maintenant quand on leur dit « moi je suis infirmiére
ASALEE... Ah oui oui, je connais ».

La présence d’une infirmiére ASALEE serait méme une condition nécessaire a leur
installation :

« y a méme des jeunes médecins qui veulent s 'installer, qui acceptent de s ’installer sous reserve
qu’une infirmiere ASALEE vienne ».

La possibilité d’un effet de génération est suggérée :

« je crois qu’on est arrivé @ une nouvelle génération ou tous les nouveaux médecins ils ont vu
en SASPAS une infirmiére ASALEE quasiment dans les maisons de santé. »

D’autres soulignent également I’intérét financier ou le gain de temps qui peuvent
motiver les médecins a s’engager.

« je pense qu’ils y trouvent leur compte au niveau du temps, au niveau financier ».

« ils'y trouvent aussi leur compte au niveau financier parce que ¢a améliore leurs statistiques,
ca améliore plein de choses. Donc faut pas se leurrer, y en a certains, c¢’est aussi ¢a qui
fonctionne ».
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Figure 2 : Recrutement des médecins dans ASALEE

2.3. ASALEE comme facteur favorisant le travail en équipe
pluriprofessionnelle

ASALEE contribuerait & la mise en place d’un véritable travail d’équipe
pluriprofessionnel. 1l s’agirait d’une de leurs attentes initiales qui aurait motive leur
engagement dans ASALEE :

« Et la j’ai vu l'intérét que les médecins portaient au travail en binome avec l’infirmiere et
méme le trindbme on va dire plutét, médecin infirmier et patient. Je me suis dit y a un potentiel.
Je me dis, je ne pensais pas que ¢a pouvait étre aussi intéressant »

« mes attentes c’était la collaboration avec les médecins aussi, [...]. Et travailler au plus
proche des médecins pour le patient je trouve que c’est le point vraiment positif dans la prise
en charge globale du patient »

La collaboration avec les médecins mais aussi avec les étudiants ou le reste de 1’équipe
pluridisciplinaire est appréciée :
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« je suis tres contente aussi parce-que maintenant j’ai aussi, bon, et bien les internes, des éleves
infirmieres. Donc ces rapports... enfin ces échanges entre patients et les étudiants, moi ¢a me
va tout a fait, ce partage des jeunes »

« le fait de travailler en équipe pluridisciplinaire, c’est vraiment super »

« c’est vrai que ASALEE permet ¢a, de rencontrer les médecins et de pouvoir échanger sur les
patients et donc ¢a c’est bien »

« ce que j’ai trouvé aussi dans ASALEE, méme si on est seul dans son bureau, on est guand
méme une équipe »

« au travail de collaboration avec le médecin, le patient ne va pas nous dire forcément ce qu il
va dire au médecin, puisqu’on a plus de temps et ca permet d’étre au coeur de la prise en charge,
que le médecin ait les infos qu’il n’a pas a la base et vice-versa »

« travailler au plus proche des médecins pour le patient je trouve que c’est le point vraiment
positif dans la prise en charge globale du patient, on arrive d’autant plus a avancer. Et je crois
qu’avec le recul maintenant depuis 2013 il y a que des cotés positifs a cette collaboration entre
médecins et infirmiéres »

L’accent est mis sur la collaboration et le soutien entre IDSP :

« on se réunit en réunion de secteur, on discute entre nous et cet échange je trouve que moi j 'en
ai besoin en tout cas pour parler des situations compliquées, des problématiques, des
questionnements »

« 0N n’est pas tout seul, notamment [autre participant], [autre participant] avec qui j’ai pu
échanger sur les soucis que j’ai eus avec S. On n’est pas seul »

«j’ai animé deux séances dans le Lot et Garonne et les filles ont dit que ¢a avait permis, en
fait, on ne cherche pas a avoir des solutions, mais en fait les questionnements, les réactions de
chacune sans avoir d’opinions enfin voila ¢a a permis de faire écho et peut-étre a distance ou
pas, surtout de ne pas se sentir seule en fait, on se rend compte qu’il y a des situations
compliquées dans tous les cabinets. Mais je pense qu’a un moment donné on a besoin de
décharger »

« parfois d’en parler avec une collegue beh ca te fait du bien »

En revanche, certaines participantes rapportent des difficultés d’entente avec les
infirmieres libérales :

« il y a eu des soucis, les infirmieres libérales ont justement... celles qui louent les locaux en
fait et elles étaient enfin elles m’avaient dit qu’elles étaient tout a fait au courant de ce que
faisait une infirmiére ASALEE, elles étaient trés... avaient dit aux médecins qu’elles étaient
partantes que cétait super qu 'une IDE ASALEE arrive. Et une fois que je suis arrivée elles ont
tout fait pour que je parte et j 'en suis partie ».
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Figure 3 : Travail en équipe

3. Apporter PETP au plus prés des patients

L’efficacité de PETP serait reconnue et certaines pensent que la demande va
s’accroitre du fait du vieillissement de la population :

« ¢’est reconnu que c’est efficace de toute facon [’éducation thérapeutique puisqu’il y a de plus
en plus de maladies chroniques, les gens vivent de plus en plus vieux ».

Des difficultés qu’auraient certains programmes d’ETP hospitaliers, tel qu’un
manque de budget ou un manque de temps, ont été évoquées :

« le médecin [’avait dit, que son budget obtenu pour ['ETP avait été réparti dans les autres
services ».

« IS lui demandaient de faire de I’ETP sur ses 8h de travail, t’as pas le temps de t'occuper des
gens alors si en plus il faut faire de I’ETP... ».

Certaines déplorent le manque de coordination qui semble exister entre les différents
programmes éducatifs :

« il avait fait des séances d’ETP en cardio a D. et apreés il est venu me voir et aprés il allait
voir la diet et SOPHIA ».
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Ce manque de coordination se traduirait aussi par un défaut d’intégration du médecin
traitant :

« je pense que ¢ca manque de coordination par rapport a tout ¢a et ca échappe a vous les
médecins aussi parce que ¢a peut étre un patient qui était hospitalisé, ils ont été orientés vers
une structure qui connaissent, le médecin traitant il ne le sait pas il est « esquive ».

Les programmes hospitaliers souffriraient également de difficultés a s’inscrire dans
le quotidien des patients :

« méme en diabéto ils [les patients] y vont une semaine par an, voila, et méme s’ils y vont une
semaine par an le reste du temps ils ne font rien. »

L’ importance d’avoir un local dédié a I’infirmiére ASALEE est mis en avant :
«un frein d’ASALEE aussi ¢a, de ne pas avoir un bureau dédié aussi...

« s assurer que l’infirmiere ait un bureau et que... maintenant je pense qu ’ASALEE il ne
rechigne pas a payer des loyers, a payer un ordi voila mais que ce soit clair quoi »
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SR Apporter
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'ETP au (ol B e
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Figure 4 : Apporter I'ETP au plus prés des patients
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4. Fonctionnement d’ASALEE : la coopération médecin / IDSP
/ patient

4.1. Entente médecin et IDSP

Les moyens de communication entre IDSP et médecins semblent assez divers.
Certaines utilisent le logiciel métier, certaines ont des échanges informels avec le médecin,
d’autres organisent des réunions régulieres formalisees :

« je les vois, je discute tous les jours, tout le temps avec eux.

- T’as le temps de faire un debrief’.

- Tout le temps. Et si j’ai un probléme avec un patient y a toujours un moment... Je leur
aurais mis une note sur leur logiciel « venir me voir » ou « voir ensemble » et ils
viennent et on en discute »

« je connais les médecins depuis plus de 30 ans, donc euh, voila ¢a ne me pose aucun probléme,
entre deux consult’, a la salle de repos [...]. Je travaille sur Weda, donc on met un post it’
quand je veux vraiment qu’ils voient et si j’ai pas eu le temps d’aller toquer, je mets vite une
alerte pour qu’ils lisent vraiment ce que j’'ai mis »

« nous, on a commencé a instaurer des réunions. /...J] C’est la coordinatrice qui a mis ¢a en
place, ils sont trés structurés quand méme a M. Et donc avec deux médecins, on prend cing cas
concrets de patients. Voila, on a commencé comme ¢a. /...J ils sont assez accessibles, je n’ai
pas de souci de communication »

« je peux quand méme les intercepter entre deux si j'ai un SOUCI avec un patient »

Ces échanges leur apporteraient de la considération et du soutien :

« de la considération pour notre métier dans ASALEE, on est soutenues : a travers cette
collaboration avec les médecins mais aussi par [’équipe administrative d’ASALEE qui nous
soutient et met en avant notre travail »

« ¢’est valorisant et on se dit « c’est chouette, j’'al pas choisi ¢a C’est pas pour rien quoi »
([autre participant] dit « oui » de la téte) et la considération aussi comme tu dis (s adressant a
[autre participant]) je trouve que par exemple a Paris, A. D., je trouve qu'il prend l’infirmiére
euh... pas de haut quoi ! »

Cependant, certaines participantes semblent éprouver des difficultés a
communiquer avec les médecins, notamment pour organiser des réunions réguliéres :

« Donc ¢a, c’est un peu handicapant. Alors apres oui, tu vas discuter avec le médecin mais tu
ne vas forcément pas discuter sur le moment, il va s’écouler du temps, une journée, quelques
heures, quelques semaines. Y a des fois, il faut les attraper. Et ¢a, c’est pas toujours... pour
moi ¢’est un point qui peut étre négatif aussi »

« Moi, par exemple, si je veux voir mes médecins, il faut que je les attrape au vol. J'ai du mal
a poser du temps avec eux. Maintenant, ils commencent a vouloir demander ce temps-1a, mais
ca fait deux ans que je rame pour les amener a ¢a »

39



RESULTATS DES FOCUS GROUP INFIRMIERES

« par contre les temps de réunions, pfff... Pour réunir les trois, c’est trop compliqué, voila.
Donc, en fait, ¢’est un peu au coup par coup. Ca va étre une fois un tel, c’est a tour de role.
Mais les trois ensembles, c’est tres difficile »

« j’ai trois cabinets différents, donc je pense que ¢a va étre compliqué »

Les bénéfices de la participation des médecins aux réunions de secteur des IDSP
ont été évoques :
« 0on a aussi fait une réunion de secteur entre guillemets médecins infirmiéres, le soir pour la

disponibilité des médecins qui fait que ¢ca leur a permis a eux d’évoquer aussi leurs problemes
qu’on n’entend pas nous forcément, infirmiéres, sur lesquels on va pouvoir travailler »

Et les difficultés que cela peut présenter :

« les réunions, je pense qu’ils ne prendront pas forcément le temps de venir, par exemple pour
une réunion de secteur »

L’importance d’une cohérence entre les discours du médecin et de I’infirmiére,
qui renforcerait P’efficacité du travail conjoint et ’adhésion du patient, a été soulignée :

« le fait qu’on reprenne nous (les médecins) en consultation ce que vous, vous avez dit en
consultation, ¢a donne encore plus de poids ?

- et ca fait une continuité, ils disent gu’on est dans le méme registre je pense aussi

- ¢a c’est essentiel, parce que si le patient il sent qu’il n’y a pas le méme discours, qui ne
va pas dans le méme sens, ¢a ne tiendra pas

- ouais... je crois que c’est important qu’on communique, parce qu’il faut qu’on dise les
mémes choses »

Une interrogation sur la présentation faite par le médecin au patient sur le
fonctionnement d’ASALEE a émergé :

«y a des fois, ils [les patients] arrivent, on leur dit : « vous étes la pourquoi ? Je sais pas »
[...]. Le « je sais pas » est handicapant. Parce-que le médecin nous [’a envoyé, mais ils n’ont
pas compris pourquoi ni comment »

« Oui, pareil, une dame aussi qui venait qui ne savait pas pourquoi elle était la »

« C’est important aussi que le médecin ait eu ce discours quand méme avant, parce que nous
on arrive sur un terrain nu. C’est encore plus compliqué, quand les gens arrivent de nulle part »

« Et finalement, ils arrivent le travail, la roue de Prochaska avancés avec le médecin. Nous, on
arrive souvent en pré-contemplation, contemplation. Voila, on a juste un pas a sauter pour
réussir a les amener ou on veut. Donc, ¢ ’est positif. »

Cette présentation serait donc ressentie négligée ou incompléte, alors qu’il s’agit
d’une étape essentielle pour susciter I’adhésion du patient. Certaines infirmieres signalent que
les médecins auraient conscience de ce probléme :

« ils ont aussi le probléeme de comment on présente ['infirmiere, ils sont un peu lachés a eux
méme ».
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4.2. Relation entre patient et IDSP

La relation de confiance qui se fait avec le patient et la considération ressentie par le
patient du fait d’une écoute attentive, ont été mises en avant :

« j’ai l'impression aussi que le patient se sent plus important, parce que souvent ils me disent
« le médecin il m’a demandé de vous voir vous, pour qu’on puisse parler etc. » donc ils se
sentent plus important ouais aux yeux des médecins »

«j’ai l'impression qu’ils ont 'impression d’étre entendus et que du coup beh enfin on a écouté
leurs soucis et on a mis un point dessus, une importance en fait quelque part »

Cette considération semble encourager le patient a s’autonomiser :

« Ca leur donne de l'importance et du coup vu qu’il y a de I'importance ils se disent « s’'il m’a
dit que mon diabeéte n’était pas équilibré, qu’il fallait que je fasse de [ effort par rapport a mon
alimentation » il va peut-étre entendre et mettre plus de valeur sur ce que lui a dit ’infirmiéere
ou le médecin en fait »

Les patients considéreraient les IDSP comme un nouvel interlocuteur, différent du
médecin, avec un nouveau role leur permettant de recueillir des informations pas toujours
explorées par le médecin ou I’infirmiére libérale :

« Le fait qu’on soit infirmier et pas médecin, parce que médecin, y a l’aura du médecin.... Y a
des personnes qui m’ont dit des choses tres personnelles et qui disent « est ce que vous pouvez
pas le mettre dans le dossier du docteur pour que quand je vais le revoir, il le sache et... ».
Voila, ils aimeraient bien que le médecin le sache mais ils n’osent pas lui dire, du coup on est
un peu un biais. Et ¢a, le fait qu’on soit infirmieres, méme si on fait de [’écoute, on est un peu
encore dans le soin, ils nous voient comme ¢a. Des qu’on dit qu’on est infirmieres, ils ont
confiance »

« Y a une entente thérapeutique qui se créé entre nous et le patient qui est différente de [ 'entente
entre le patient et le médecin »

« le médecin c’est Dieu quoi, il sait tout, il dit tout et je fais ce qu il dit quoi ! Pour beaucoup
de personnes encore, ¢a reste dans ce registre-la donc ils se permettent peut-étre de nous dire
des choses qu’ils ne vous disent pas a vous »

« un patient qui m’a dévoilé des choses et on a tout compris, pourquoi il ne soignait pas son
diabéte etc... et quand je [’ai dit au médecin il m’a dit « ah bon il t’a dit ¢a ? moi il ne m’en a
jamais parlé ». »

La méthodologie de I’approche de la relation avec les patients serait différente :

« Oui y a une méthodologie mais comme disait [autre participant], on apprend des choses qui
permettent de débloquer des situations ».

Pour ameliorer encore cette relation soignant-patient, certaines s’interrogent sur 1’ intérét
d’intégrer davantage le patient dans I’association ASALEE comme, par exemple I’inviter
aux réunions de secteur en tant que patient expert comme cela a déja éte fait précédemment :
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« je pense que méme des fois il y a des patients qui nous font avancer comme la derniére fois
en réunion de secteur /...] Donc euh... intégrer un peu plus les patients dans nos réunions peut-
étre et je pense que ¢a peut... ¢a nous ferait avancer différemment »

4.3. Consultation en trindbme

Une expérience de consultations a trois a été partagée (patient, IDSP, médecin) : elle
aurait été bien accueillie par le patient et pourrait constituer une perspective d’avenir dans
ASALEE :

« qu’en faisant les consultations on a eu |’occasion d’en faire a trois (infirmiere, médecin et
patient), bah déja ils [les patients] se disent « waouh déja le médecin il prend le temps de venir
me voir avec l'infirmiére, bah dis donc », ¢a rejoint ce que tu disais (s adressant a 10) ¢a leur
donne de l'importance et du coup vu qu’il y a de ['importance ils se disent « s’il m’a dit que
mon diabéte n’était pas équilibré, qu’il fallait que je fasse de [’effort par rapport a mon
alimentation » il va peut-&tre entendre et mettre plus de valeur sur ce que lui a dit l'infirmiére
ou le medecin en fait ».

Une collaboration encore plus proche passant par des protocoles avec une délégation
de taches encore plus intégrée a également été suggérée :

« Yy a déja des cabinets de M. qui ont déja mis en place des protocoles sur... et bien, le médecin
traitant ne va plus voir les patientes diabétiques tous les trois mois pour les renouvellements,
il va faire une ordonnance pour 6 mois par exemple. Mais par contre, tous les 3 mois,
linfirmiére ASALEE fera le bilan de tous les trois mois correctement »
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Figure 5 : La coopération IDSP / patient / médecin, une nouvelle relation

5. Un changement des pratiques

5.1. Une nouvelle spécialité du métier d’infirmiere

L’activité des infirmiéres dans ASALEE semble différente de celle d’infirmiére
hospitaliére ou libérale mais une complémentarité des deux activités a été soulignée :

« je trouvais que c’était vraiment complémentaire du libéral ».

Cependant, une expérience dans le soin classique serait nécessaire avant d’intégrer
ASALEE :

« moi je n’aurais pas congu de faire du libéral au bout d 'un an de diplébme. Moi je ne me sentais
pas préte, fallait passer par des services ».
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« Et ¢a, quand on est en libéral ou en ASALEE, on [’a plus. Des connaissances qu’il faut avoir
que, ben si tu les as pas, tu les as pas quoi. Et, ¢ est pas la méme facon de travailler avec des
collégues, travailler en équipe et de se retrouver tout seul ».

Une proposition d’allonger le délai entre I’obtention du diplome d’infirmiére et I’entrée
dans ASALEE est suggérée :

« il faut un certain temps, surtout dans notre métier, pour pratiquer, pour voir un peu tout ».

« j'espere que y aura une marge peut étre plus importante que deux ou trois ans pour intégrer
ASALEE ».

Ce changement de pratiques tourné vers ’activité éducative se ferait au détriment
de certaines compétences de soins qui seraient délaissées dans le métier d’IDSP :

« on perd aussi dans ASALEE, tout le c6té soin, soignant pour lequel on a été formé au départ ».

« le passage du soin a ASALEE et tout ce que ¢a comporte, je [’envisage trés bien parce que je
[’ai fait donc ce serait un peu... voila. Mais le passage de quitter ASALEFE et repartir vers le
soin, je me dis qu ‘elles vont perdre beaucoup de choses, parce que I’évolution du soin va trés
tres vite et qu’elles risquent de perdre beaucoup ».

Le contre-exemple des infirmiéres thermalistes nuance ces propos :

« elles se débrouilleront quand elles choisiront de repartir en soin. Comme quand on choisit
de partir dans le thermalisme, on n’est plus une infirmiére, on n’est plus considérée comme
infirmiere donc il faut se remettre aux soins pour pouvoir accéder a autre chose. Et y en a qui
commencent directement par le thermalisme ».

Un sentiment de manque vis-a-vis de leur précédente activité de soins a aussi été
évoqué. Certaines se disent attachées a 1’aspect technique de leur métier :

« la technique j’en ai besoin. »

5.2. Organisation pratigue du métier

Plusieurs infirmieres ont noté des conditions de travail avantageuses :
« les horaires de travail »
« pas de week-end »

Ainsi qu’une satisfaction sur 1’aspect financier, méme s’il y aurait une diminution pour
certaines comparativement a leur activité libérale ou hospitaliere :

« on n’est pas trop mal payé ma foi aussi ([autre participant] rit) »

« le salaire aussi ! Je pense que c’est important de le dire aussi »
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« moi par contre pour le salaire j’ai perdu moi par rapport a [’hépital, je ne dirai pas comme
toi »

« quand on sort du libéral aussi, tu perds oui mais comparé a [’hopital, enfin moi ou j 'en étais
Jétais en dialyse avant, je gagnerai plus a ASALEE qu’a [’hépital »

La possibilité d’adapter leur temps de travail est mise en avant. Le parcours d’une
infirmiere présente illustre parfaitement cette souplesse :

« J’étais toujours en libéral avec 30% d’ASALEE et du libéral. Depuis 2017 jusqu’a fin 2018,
je suis resté a 30%, j ai fait deux mois a 80 % et je suis maintenant a 100 % dans ASALEE »

Activité d'IDSP
complémentaire de
I'exercice libéral

Possible manque
de l'aspect
technique de la
profession voire
ennui par rapport a
I'ancienne activité

Temps de travail
adaptable

Une nouvelle
spécialité du
métier d'IDE
avec une
organisation
pratique
particuliere
Perte de
o compétence si
Conditions de activité d'IDSP
travail exclusive
avantageuses compliquant la
reconversion

Expérience dans le
soin nécessaire
avant de débuter

une activité d'IDSP

Figure 6 : Une nouvelle spécialité du métier d'IDE avec une organisation pratique particuliére
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5.3. Un autre rapport au patient

Au cours des focus group, la relation soignant-patient est décrite comme totalement
différente par rapport a leur activité précedente.

La prise en charge serait plus globale et aborderait d’autres aspects de la vie du
patient :

« le fait d’arriver dans ASALEE, on travaille sur le cdté psycho et social en plus du reste »
« ce qui est bien, en fait on n’explore pas qu 'un truc quoi, on prend le patient dans sa globalité »

« & chaque fois on ne parlait pas du diabéte quoi, on parlait de tous ses problemes de couple
apreés, enfin j’ai eu droit a tout quoi »

Le patient serait au centre de la prise en charge et deviendrait acteur de sa santé :

« Et puis s'il vient et qu’on ne parle pas de sa pathologie, qu’on parle d’autre chose, eh ben
c’est pas grave, c’est qu’il en avait besoin, on y reviendra ou pas, ¢a dépend, cest lui qui décide
et ¢a, ca me plait. »

« dans ASALEE, on a [’habitude de dire que c’est le patient le patron »

« ¢’est quand méme lui qui décide s’il revient nous voir, a quelle fréquence, combien de fois,
c’est lui qui décide de ce qu’on a le droit de dire ou pas a son médecin, c’est lui qui décide si
oui ou non on peut aller voir un médecin pour lui parler d’un probléme »

« 0n ne va pas dans le « il faut que », on part d’eux et de ce qu’ils veulent, eux, changer dans
leur vie pour aller mieux quoi, on ne dit pas « il faut faire ci, il faut faire ca, il ne faut pas
prendre ¢a ». »

En revanche, certaines infirmiéres alertent sur la perte d’informations qu’ASALEE
pourrait induire du fait de I’absence de visite a domicile (contrairement a I’activité libérale) :

« sortir du contexte du...comment dirai-je... ¢’est pas du soin mais de voir comment vivent les
gens chez eux. /.../ Mais quand on est apres longtemps dans un bureau, comment on peut savoir
comment vit la personne ? Parce que c est bien gentil de dire des mots, et situation précaire, et
campagne, et machin »

Cependant, D’approche éducative peut également apporter d’autres
informations qui n’étaient pas forcément recherchées par I’activité libérale classique :

«ou le fait de pas aller a domicile peut étre handicapant, mais ou on a plein d’autres infos
qu’on n’avait pas quand on était qu’a domicile non plus »

Il est aussi possible pour I’infirmiére ASALEE de se rendre a domicile :

« Y a un versant d’ASALEE qui permet a l’infirmiere de se déplacer et de surveiller le patient
et de connaitre son environnement »
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5.4. Temps accordé au patient par ASALEE

Le temps accordé au patient a été largement abordé par les infirmiéres.

Tout d’abord, il a €té constaté un manque de temps pour le patient dans I’exercice
infirmier libéral ou hospitalier. Ce temps qu’accorde ASALEE a été une des motivations pour
intégrer 1’association :

« jétais un petit peu frustrée vers la fin de ce manque de temps et moi d’aller trop vite comme
ca, c’est pas mon truc »

« J’avais ce manque en libéral de prendre le temps d’écouter les patients, de les voir dans la
globalité et ca je trouvais que ¢ca me manquait dans la pratique »

« je me suis dit « en fait ¢’est ASALEE qu'il faut ». Déja a [’hdpital, c’est le manque de temps
([autre participant] acquiesce), on fait tout vite on n’a pas le temps »

« le patient voit tres bien qu’a domicile on n’a pas le temps, il sait trés bien qu’a peine on est
arrivé qu’il faut qu’on reparte »

Le manque de temps des médecins est aussi souligné :

« ce n’est pas que les médecins ne les écoutent pas (en souriant) mais ¢’est que vous avez moins
de temps que nous »

Ce temps accordé par ASALEE serait un « luxe », qui profiterait a la fois aux
patients et aux IDSP en améliorant la qualité du travail fourni :

« je travaille dans le luxe comme j’ai I’habitude de dire, j’ai du temps et le temps a [’heure
actuelle, eh ben on court partout, tout le temps /.../ on a le temps de les écouter, on a le temps
de discuter et on a le temps de se projeter, de faire un point, que ce soit a tous les niveaux, que
ce soit dans le soin, parce qu’on est en relation avec des équipes, que ce soit avec les médecins,
que ce soit avec les patients, avec la famille des patients »

« ¢’est ce temps moi qui est précieux pour bien travailler. Pour moi ¢ ’est ce qui était important
dans mon soin, pas bacler, de prendre le temps de bien faire les choses »

« je suis contente parce que j’ai du temps avec les gens quoi »

«j’ai recu des patients, ¢a fait dix ans que je fais du libéral, que je ne connais pas depuis 10
ans mais pas loin, et en fait en leur consacrant % d’heure on en apprend plus qu’en dix ans
quoi ! »

« c’est I’avantage aussi dans ASALEE c’est que nous on a du temps pour le patient et pour
monter des ateliers »
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Figure 7 : Un autre rapport au patient non pressé par le temps

5.5. Difficultés ressenties par les infirmieres

Certaines infirmiéres signalent avoir ressenti au début de leur activité un manque de
confiance en elle. L’ETP a pu étre un concept difficile a appréhender pour quelques infirmieres
qui ont éprouvé un besoin de validation par une tierce personne plus expérimentée au début de
leur activite :

« quand on vous dit ETP ETP, méme si on en fait [...] ¢’est pas concret. [...] ¢ est pas concret,
quand on débute »

« je lui ai méme demandé, c’est pas que j’avais pas confiance mais je ne voulais pas faire
n’importe quoi, d’assister a une consultation pour qu’elle me corrige enfin pas me corriger
mais voir si ¢a répondait aux attentes parce que c’est pas évident... y a plus de cadre ».

Les premieres consultations permettent d’ajuster leur prise en charge :
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« je suis encore en train de chercher mes outils, de... ouais, je me laisse un peu porter par les
patients ».

Certaines infirmiéres évoquent le probléme des trop fréquents rendez-vous non
honorés par le patient qui ont pu étre source de remise en question :

« au debut moi c’était fréquent, moins apres. Et ¢ca dépend des régions aussi, parce que j’ai
travaillé a P. dans le 93, c’était tres souvent quoi »

« du temps perdu et puis ¢a peut étre une remise en question au départ en fait »

« si quand tu [’as déja vu et qu’il ne revient pas, tu te remets en question ».

Ensuite, une difficulté a recevoir les plaintes des patients a été signalée, notamment
sur le plan psychologique. Elles s’interrogent quant a la possibilité de se former a ce sujet :

« des fois, on n’est pas formées a entendre euh... ce qu’on peut... on peut entendre des fois des
trucs terribles quoi... ».

« je ne sais pas s’il faut qu’on soit formées a ¢a, mais formées a ce que nous disent les patients,
parfois ¢a peut étre dur ».

Une infirmiere souligne la différence entre un psychologue et un infirmier :
« j’ai eu droit a tout quoi, tu te dis, c’est la ou tu te dis que t’es pas psy quoi ».
Dans leur quotidien, elles gerent cette difficulté en échangeant avec leurs collegues :
« parfois d’en parler avec une collégue ben ¢a te fait du bien ».
« il y a des choses super lourdes, j en parle au médecin en fait, on fait comme ¢a ».

Pour d’autres, les groupes d’analyse de pratiques lors des réunions de secteur des IDSP
seraient une solution :

«ily a les groupes d’analyse de pratique, qui sont mis en place pour parler de situations qui
ont été compliquées ¢a sert a ¢a aussi ».

En dehors de ces échanges entre professionnels, certaines infirmiéres ont signalé
ressentir des moments de solitude comparativement a leur précédente activité hospitaliére,
notamment dans des cabinets isolés :

« en fonction des cabinets on est loin quoi, par exemple moi a L. je suis loin quoi de M., des
collégues dans le G. aussi qui sont super isolées, et on se sent vite seule ».

« apres on a le téléphone mais peut-étre qu’on ne le fait pas assez, alors qu’a [’hépital quand
tu avais un souci t’en parlais de suite » ou encore : « déja on mangeait ensemble nous donc
forcément on en parlait, ¢a nous faisait du bien, tu t’en rends pas compte mais c’était sur le
moment quoi ».

D’autres ont signalé un sentiment de manque de soutien de la part de leur hiérarchie
qui n’aurait pas conscience de leurs difficultes :

« parfois manque de soutien de la hiérarchie, enfin la en [’occurrence...
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- je pense qu’ils ne sont pas soignants, ils ne se rendent pas compte
- ils ne réalisent pas ».

Un projet en cours d’élaboration dans ASALEE répondant a la demande en matiere de
sante au travail a été évoqué. Une infirmiére fait partie du nouveau Comité Santé et Sécurité
au Travail (CSST) :

« Nous au sein du CSST, c’est le Comité Santé et Sécurité au Travail. On va s ‘attacher a mettre
en place des choses [...] on va s attacher a ce que les conditions de travail psychologiques et
physiques puissent étre améliorees ».

L’absence de médecine du travail a aussi été remarquée. L’ouverture d’une cellule
d’aide psychologique est saluée :

« je me dis que peut étre une consultation de médecine du travail, ce serait peut-étre judicieux
aussi »

«Y a la cellule de psychologue qui a été mise en place, pour les personnes qui sont en
souffrance au sein d’ASALEE. Et ¢a je trouve que c’est une trés trés bonne chose ».
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Difficulté a =Bl
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plaintes et
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Propos[tion d'ouvrir et
Difficultés de devﬂ"ppe[,““
- service de santé au
ressenties travail, déja en cours

par les d'élaboration avec
infirmiéres I'ouverture d'une
cellule d'aide

Sentiment de psychologique

solitude
parfois ressenti

Rendez-vous
non honoreés :
source de
remise en
question

Figure 8 : Difficultés ressenties par les infirmiéres
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5.6. Une réticence des médecins a changer leurs pratiques ?

Les IDSP ont parfois constaté un manque de motivation de la part des médecins.
« ils (les médecins) ne sont pas tous tres motives. Pourquoi ils sont rentrés dans ASALEE ? »

Certaines se sont demandées si ce manque de motivation des médecins ne venait pas
d’une réticence a changer leur pratique, faisant un parallele avec le vieillissement de la
population médicale et évoquant le cas des médecins proches de la retraite :

« Les médecins sont vieillissants et n’ont pas envie de s’embéter finalement avec tout ¢a, avec
tout ce chamboulement, différentes nouvelles fagons de fonctionner. Je comprends que quand
on a fonctionné 40 ans comme ¢a, aller s’embéter avec une infirmiere qui vient... ».

« un médecin sur D. me [’a dit « j’ai mes habitudes, j’ai la réunionite » ».

Certaines IDSP ont alerté sur la tendance que peuvent avoir les médecins a ne pas
penser a leur adresser des patients pourtant éligibles :

« souvent ils nous disent qu’ils n’y pensent pas, ils sont pris... apres peut-étre que je m’impose
pas assez, ¢ est vrai qu’avec A. on est peut-€tre un peu trop discrétes. Mais ils sont discrets eux
aussi, donc je ne veux pas toujours les harceler... mais ils avouent qu’ils n’y pensent pas »

- et pourquoi tu en voyais que 2 du coup, ce sont les médecins qui ne te les envoyaient
pas ?

[..]

- les médecins je dirai au départ, parce qu’ils n’avaient pas euh... ils ne voyaient pas tout
ce qu’ils pouvaient nous envoyer »
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Figure 9 : Une réticence des médecins a changer leurs pratiques ?
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5.7. Un mode de fonctionnement ouvert

L’autonomie que permet ASALEE semble appreciée :

« Y aune autre qualité, ¢ 'est au sein d’ASALEE, c’est [’autonomie. L’ autonomie de [’infirmiere
dans son cabinet »

« il y a énormément de liberté dans ASALEE »

Selon certaines d’entre elles, ce fonctionnement serait difficile a I’hopital. Cette
autonomie leur permet d’innover et de proposer de nouvelles choses aux patients.

« c’est qu’a I’hopital tu ne peux pas te permettre de faire »

« c’est ’avantage aussi dans ASALEE c’est que nous on a du temps pour le patient et pour
monter des ateliers si on veut aussi... donc on fait des ateliers si on a la possibilité, on n’est
pas limité »

« Tu peux monter un atelier marche, on te laisse du temps pour le programmer, un atelier
CuisSine... enfin j'en sais rien, ce que tu Veux, ils ne vont pas rechigner si tu as passé 3h a
préparer ton atelier ».

Cependant cette autonomie aurait ses limites :

D’une part, une trop grande liberté, comme par exemple I’absence de controle sur le
temps de travail, pourrait amener a des abus :

« (...) a parlé de ’autonomie par rapport a son propre planning etc... euh... on n’a pas de
controle par rapport a tout ¢a. 1l faut que l'infirmiere soit quand méme droite dans ses baskets
et respectueuse de son engagement »

« moi je suis a 35h semaine maintenant, je jongle sur les heures, parce que j’ai des rendez-vous
patients, mais tout ce que je fais a coté, c’est du déclaratif. Toutes les heures que je passe au
CSE, que je passe a faire plein de choses... »

« tu te dis qu’il y a forcément des gens qui en profitent, qui doivent bien abuser »

D’autre part il existerait un risque pour les IDSP de se disperser dans leur travail et de
s’€éloigner de leur mission premiere :

« Le fait que cette holacratie nous laisse complétement autonome, on peut s’y perdre
completement la-dedans »

« cette liberté, elle peut étre un travers pour certaines, c'est-a-dire qu’il y en a qui sont hyper
investies dans leurs activités et elles sont débordées par trop d’activités »

« s’il y a des burn-out en ce moment, il y a beaucoup de filles qui ont peut-étre un manque de
reconnaissance dans le sens ou il n’y a pas de hiérarchie et que du coup elles peuvent faire
plein de choses et qu’elles ont ce manque de reconnaissance »

Une limite dans le nombre de missions annexes (missions transverses) qui peuvent
étre réalisées par les IDSP au sein d’ASALEE semblerait judicieuse :

« Compagnonnage, formateur, ETP, protocole. Y a plein de choses. Et je pense qu’il faut limiter
tout ca »
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« 2, 3, grand max. Parce qu ‘apreés, on se perd, on fait beaucoup de missions c’est trés bien, on
perd du temps pour nos patients, on perd des infos, on perd des gens au passage parce que on
perd des infos »

La fonction premiére de I’infirmiére ASALEE serait le lien avec le patient et de trop
nombreuses missions transverses pourrait les eloigner de cette mission :

«moi j’'ai voulu rester qu’en consultation parce que je vois pas comment on peut faire 50
choses, quoi. Honnétement, on peut pas »

« je me dis «on perd un peu le lien quand méme », parce que, a la base ASALEE c’est
[’éducation du patient et la on...je vois pas comment on peut arriver & former et a faire ces
Missions transverses... »

Un manque de structuration au sein d’ASALEE semble poser probléme, avec un
ressenti de difficultés a contacter les référents qui seraient moins disponibles du fait du
développement d’ASALEE :

« Nos instances sont trés floues, on n’a pas d’organigramme »
« On n’a pas une structure qui permet d’éviter [’embourbement ou les dérapages »

«on a du mal & les avoir (soupirs) parce qu’ils sont débordés, parce que ¢a a tellement pris
d’ampleur qu’ils ne sont plus aussi disponibles qu’avant »

« il faut qu’il y ait un cadre qui se mette en place »

Cette absence de structure pourrait avoir pour conséquence I’apparition de
leaderships, ressentis comme non légitimes, qui pourraient étre responsables d’abus de
pouvoir, et source de conflits voire de souffrance au travail chez certaines IDSP:

« Et pour certaines, la rétention d’informations fait qu elles ont une sensation de pouvoir /.../,
et malheureusement, ca peut engendrer des situations embétantes voire des souffrances de
certaines personnes au sein d’ASALEE »

« Et plus on prend de missions, plus on prend la grosse téte et plus on a l'impression d’avoir
du pouvoir »

« dans cette holacratie, c’est le fait des leaderships. Alors, certes naturels. Mais des leaderships
qui s octroient des pouvoirs a bon et souvent @ mauvais escient »

D’autres infirmiéres nuancent es propos en précisant que I’organisation de
I’association se construit en méme temps qu’ASALEE se développe, et que la hiérarchie
reste ouverte a la discussion :

« 8’il manque plein de choses dans ASALEE ce n’est pas fait expres c’est juste qu’ils essaient
de construire au fur et a mesure en fonction des besoins, des attentes et les choses se font avec
le temps, malheureusement c’est comme partout il y a des choses qui se font dans ['urgence
quoi ! Parce qu’ils sont quand méme toujours ouverts a la discussion ».
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Figure 10 : Un mode de fonctionnement ouvert

6. L’avenir d’ASALEE dans le systéme de soins

6.1. Besoins en ETP en augmentation

Certaines IDSP pensent que I’ETP est I’avenir du soin :
« si tu lis partout, I’ETP c’est [’avenir »

Et que les besoins vont augmenter notamment via le développement d’ASALEE :

« on voit bien que ¢a prend de ’ampleur euh... il'y a de plus en plus d’infirmiéres, il y a de
plus en plus de médecins donc ¢a prend beaucoup d’ampleur ».
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6.2. Infirmieres de pratiques avancées

La question des infirmiéres de pratiques avancées (IPA) a été évoqué. Certaines se
posaient beaucoup de questions tandis que d’autres semblaient plus informées et proposaient
déja une application directe :

« Ou elles seront ? Quelles seront leurs places ? A quoi ¢a sert ? Dans ASALEE, a quoi ca
sert ? ».

Un exemple d’une situation d’usage trés concréte dans le diabéte est suggéré mais
présentant certaines limites :

« par rapport a certaines pathologies dans ASALEE, je pense que ¢a peut étre pas mal. [...]
C’est d’ailleurs pour moi essentiellement sur le diabete ou la effectivement, que le médecin voit
le patient tous les 9 mois ou 1 fois par an et que ['infirmiere fait de la represcription de matériel
et de medicaments ».

« On est capable d’adapter un traitement, on le fait. On le fait en libéral pour certaines choses.
Mais en tout cas, aller au-dela, entendre des crépitants, entendre des problémes cardio etc...
On n’est pas formée a ca et je suis désolée, c’est pas en 4 semaines qu’on peut étre formée a
¢a. J'ai fait de I'IPA au sein de [’humanitaire par force dans les années 90, j étais bien contente
d’avoir un médecin pas loin ».

D’autres infirmiéres ne se prononcent pas ou restent expectatives :

« effectivement, j attends de voir. J arrive pas a me représenter la place de I’IPA en libéral, au
sein d’une maison de santé »

« Si on est plus que des infirmiéres et loin d’étre des internes, quelle est la nécessité réelle des
IPA, entre les deux... ».

Quelques-unes mettent I’accent sur P’incompatibilité entre le métier d’IDSP
ASALEE et celui d’IPA.

« Je pense qu’on ne peut pas faire IPA et infirmiére ASALEE, j’ai un peu peur que le temps
qu’on a pour faire infirmiere ASALEE si on est IPA, on ne [’ait plus ».
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Figure 11 : L'avenir d'ASALEE dans le systéme de soins
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V. RESULTATS DES FOCUS GROUP MEDECINS

1. Caractéristigues de I’échantillon

Nous avons initialement contacté 50 médecins grace aux données fournies par les IDSP.
29 n’ont pas répondu, 7 ont refusé pour des raisons multiples : indisponibilité, manque de temps,
surcharge de travail, problémes de santé ou manque d’intérét. 3 ont initialement accepté puis se
sont desistés. Finalement 11 medecins ont participé aux focus groups.

Nous avons realisé un échantillonnage raisonné de ces 14 médecins ayant répondu
favorablement comme expliqué précédemment dans la méthodologie (cf. 111.2.2). Les critéres
principaux étaient les suivants afin de former 2 focus group : degré d’implication dans ASALEE
et ancienneté dans le dispositif. De plus, nous voulions faire en sorte que les médecins
travaillant avec la méme IDSP ne soient pas dans le méme focus group.

En fonction de nos propres disponibilités et de celles des lieux de réunion, nous avons
convenu de 2 dates : le 19 septembre 2019 a la maison de santé a Samadet (lieu d’exercice du
modérateur et d’un des participants du focus group) et le 10 octobre 2019 a I’hopital de Mont
de Marsan. Nous avons proposé ces dates aux différents médecins ayant répondu
favorablement, répartis en fonction de notre échantillonnage raisonné.

En pratique, I’échantillonnage raisonné a été difficile a mettre en ceuvre principalement
en raison de problemes de disponibilité des médecins. Les groupes se sont finalement fait selon
les possibilités de chaque participant plus que selon 1’échantillonnage raisonné prévu. Les 2
groupes sont décrits dans les tableaux 3 et 4.

La lére réunion ayant eu lieu a Samadet a duré 1h12min. La deuxieme ayant eu lieu a
Mont de Marsan a duré 1h13min.

Le seuil de saturation des données n’a pas pu étre atteint puisque la totalité¢ de la
population cible n’a pas été étudiée pour des raisons d’indisponibilité ou d’absence de réponse
des autres médecins des Landes.

Tableau 3 Caractéristiques du focus group 1 des médecins a la maison de santé de Samadet

Lieu d’exercice IDE Ancienneté dans Implication dans
ASALEE ASALEE
Semi-rural Non inclus dans 1I’étude 2 ans Non rempli par IDE
Rural 6 6 ans +++
Rural 6 3ans +
Rural 6 3 ans +
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Tableau 4 Caractéristiques du focus group 2 des médecins a [’hopital de Mont de Marsan

Lieu d’exercice IDE Ancienneté dans Implication dans
ASALEE ASALEE
Urbain 8 3ans —
Semi rural 9 5 mois +
Urbain 1 2 ans +++
Rural 6 6 ans +++
Urbain Non inclus dans I’étude 7 ans +++
Urbain Non inclus dans I’étude 7 ans +++
Urbain Non inclus dans I’étude 7 ans +++

2. Découverte d’ASALEE et mise en place d’une coopération
nouvelle

2.1. Mode de recrutement

La découverte d’ASALEE a pu se faire par I’intermédiaire de confréres, ou par celui
de contacts avec des IDSP ayant fait la formation ASALEE :

« Donc nous on était Sud des Landes on nous a parlé d’ASALEE et en méme temps on avait
une infirmiére qui intervenait en HAD et qui a fait la formation ASALEE. Je crois que c’est
comme ¢a que ¢a s ‘est passé »

« ASALEE j’ai été informé par [autre participant] et [autre participant] quand ¢a déemarrait
sur M. Javais déja commencé puis eux ils nous ont proposé de suivre le mouvement. J’étais
voila trés favorable a ¢a, je l’ai proposé a mes collegues. »

2.2. Peu de démarches administratives, un facteur favorisant
I’intégration des médecins dans ASALEE

La facilité organisationnelle a été reconnue comme étant un facteur facilitateur de
I’intégration dans ASALEE notamment le fait que travailler avec ASALEE ne demande que
peu de démarches administratives :

« En point positif ¢ 'est au niveau de ['organisation, ¢ ’est-a-dire que comme ¢ ’est une structure
associative on ne s'occupe pas des contrats de travail, de I'emploi du temps. Je veux dire ¢a en
termes de gestion, parce que la gestion du cabinet prend de plus en plus de temps, et de ce coté-
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la le mode organisationnel d’ASALEE fait qu’on a un service a disposition, du personnel a
disposition et qui ne pese pas sur le temps d'organisation et de gestion du cabinet qui est déja
tres lourd. Et ca c'est quelque chose d'extraordinaire. (...) On n'a pas les contraintes
d'embauche, de contrat de travail etc. ».

« C’est vrai que le coté gestion d’ASALEE, de la structure, de l’'infirmiere, de tout ce qui est
cotisation patronale, machin, nous on arrive c¢’est du clé en main quoi. »

La pérennité de cette simplicité administrative du fonctionnement d’ASALEE est
espérée ; neanmoins la crainte de la mainmise des tutelles financant ce projet, qui serait
susceptible de demander de plus en plus de retours et justificatifs par exemple, a été évoquée :

« Enfin surtout qu’ASALEE ¢a reste comme ¢a, c’est-a-dire simple au niveau administratif,
qu’il n’y ait pas de complications administratives qui viennent se greffer la-dessus. Parce que
si ¢a a du succes c’est grace a ¢a. Mais si ¢a a du succés peut-étre que les tutelles vont
demander de plus en plus de justificatifs, de trucs et des machins qui feront que ¢a sera peut-
étre moins intéressant. »

2.3. Craintes concernant un usage détourné

Le fait que des confréres puissent s’intéresser au protocole ASALEE en dehors du cadre
prévu a éte interrogé. En effet, certains médecins pourraient s’en servir afin de les aider a valider
leur ROSP par exemple :

« Et puis il y a le c6té ROSP, avec le c6té coordination, coopération. Vous savez que ¢a peut
intéresser quelques-uns «ouais j’'ai ma déléguée qui m’a dit qu’il fallait faire de la
coordination avec des infirmiers, ah ouais y a ASALEE, paf je prends une infirmiére ASALEE,
J'aurai ma ligne remplie a la fin de ’année sur mon ROSP ». Et puis voila, mais c est pas ¢a
ASALEE, je pense pas. »

2.4. Améliorer I’information, la communication

Afin de favoriser le développement d’ASALEE et de faire connaitre ce dispositif a plus
de médecins généralistes, il serait nécessaire d’en améliorer la communication :

« Je pense qu’il faudrait plus communiquer aussi parce que les gens ne connaissent pas trop
tout ca. »
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Figure 12 : Découverte d’ASALEE

2.5. ASALEE comme facteur favorisant le travail en équipe
pluriprofessionnelle

2.5.1. ASALEE favorise le travail en équipe

Un des intéréts initiaux d’ASALEE a pu étre le développement du travail en équipe :

« Ca a été assez vite une évidence parce qu’on s’est installé ici parce qu’on voulait travailler
en pluriprofessionnel, avec des kinés, avec des infirmiéres. Donc c’était assez naturel qu’on
travaille avec une infirmiére d’éducation thérapeutique [...] c¢’est un professionnel de plus
qu’on allait intégrer completement a l’équipe. »

L’arrivée d’une IDSP ASALEE a pu favoriser le travail en équipe en amenant une
dimension de transversalite, et en intégrant difféerents professionnels de santé dans des
protocoles pluri professionnels réalisés dans les MSP par exemple :

« Point positif je disais aussi. /...] ¢ca a créé une certaine dynamique, notamment dans la maison
de santé, parce que notamment on a travaillé avec l'infirmiére ASALEE et sur des protocoles,
notamment sur un protocole lombalgie, qui a permis d'intégrer d'autres professionnels de santé
comme la psychologue et comme le kiné. Et que justement elle est quand méme bien au centre,
enfin il n'y a pas qu'elle, y a pas une personne qui est plus qu'une autre, mais elle est quand
méme bien au centre de ce protocole-13, elle le fait avancer aussi et je trouve que ¢a dynamise
aussi finalement les relations entre professionnels et c'est vraiment, elle fait partie intégrante
de I'équipe et elle entraine un dynamisme. Je trouve que c'est un point positif pour I'équipe de
soins. »
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L’apport de cette transversalité dans le travail permettrait une meilleure efficacité in
fine, ce qui aurait été a I’origine d’une rapide satisfaction :

« J’ai de suite été un fan comme dirait ’autre, un fan parce que ¢a amenait une dimension de
transversalité dans le travail, de partage du travail, pour une meilleure efficacité ».

La dynamique participative engendrée par I’arrivée de 'IDSP ASALEE a été
soulignée, en permettant une pratique moins individualiste :

« Je suis plus épanoui actuellement dans mon métier qu’avant qu’ASALEE ne s immisce dans
notre petite routine de médecin généraliste et individualiste méme si on était en cabinet de 4. »

L’idée que tout médecin généraliste pourrait avoir besoin de cette remise en question
par le travail en équipe a été émise :

« Pour moi c'est un point positif parce que justement on sort de sa routine /...J tous les métiers
ont une routine qui tue, et aujourd'hui je pense que la médecine générale est en train de se tuer
elle-méme pour une grande partie de nos confréres parce que justement ils ont cette difficulté
a se remettre en question a lever la téte du guidon, a voir comment ils pourraient travailler
differemment et ASALEE a été le premier, a mon avis, séisme, qui fait cette remise en question.
1l va y en avoir d’autres avec les CPTS [...] C'est intéressant sur le plan humain, sur le plan
du management collectif. »

Ce travail en équipe avec les paramédicaux, les IDE libérales, IDSP ASALEE, les
pharmacies, pourrait permettre a la médecine générale de survivre malgré les déserts
medicaux :

« Je crois que le domaine de la santé est le seul domaine qui n’a pas fait sa révolution
industrielle. Sa révolution dans le sens de travailler différemment, optimiser le travail,
travailler en équipe, c'est le seul secteur économique qui a pas... Et aujourd'hui c'est des
séismes permanents dans le monde de la santé, c'est les murs qui tombent, c'est travailler en
coopération avec I'hépital, c'est travailler avec des paramédicaux, c'est accepter que le
pharmacien fasse des vaccins, c'est accepter que le pharmacien aille faire de la télé
consultation, c'est accepter tout ¢a. Le tout c'est de [’harmoniser, de bien expliquer ce qu'on
veut faire chacun et le bonus qu'il peut y avoir pour les uns les autres. (...) Aujourd'hui il y a
des tas de cabinets qui ne prennent plus de nouveaux patients parce qu'il y a une saturation.
Mais l'organisation ce n’est pas forcément qu'il faut davantage de médecins mais il faut une
organisation différente. »

2.5.2. Parfois des mésententes avec certains professionnels de santé

Dans certains cabinets, les medecins ont constaté un probléme d’entente entre les IDE
libérales et les IDSP ASALEE. Les premiéres auraient eu du mal a accepter 1’arrivée
d’ASALEE par crainte que cette activité empicte sur la leur et soit a ’origine d’une perte de
revenus :

« Alors en fait je vous ai dit nous on avait dans notre cabinet deux infirmiéres, deux libérales.
[...]. Les deux ont fait la formation ASALEE. Il y en a eu une, elle n’a pas du tout accroché a
la formation, et I'autre est ASALEE maintenant. Elles sont restées physiquement dans le méme
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lieu c'est a dire qu'il y en a une qui est toujours infirmiere libérale et I'autre qui est ASALEE.
Elles sont fachées depuis. Elles ne se parlent pas. C'est un peu compliqué parce qu’il y en a
une qui n’a pas compris ce que ¢ était, et je pense que la perception des infirmiéres libérales
par rapport aux infirmiéres ASALEE, elle n’est peut-étre pas toujours tres tres claire et tres
positive. C’est un peu quelque chose qu’on a ressenti dans le cabinet mais un petit peu
globalement aussi »

« Les infirmiéres par exemple du cabinet disaient « [...] nous [’éducation thérapeutique on la
fait toujours, c¢’est nous qui la faisons, on sait ce que c’est, qu’est-ce que tu vas mettre une
infirmiere, c’est quoi cette histoire ? »

Une amelioration des relations entre IDE libéraux et IDSP ASALEE a pu étre
constatée grace a une explication claire et répétée sur le fonctionnement d’ASALEE afin
qu’elles comprennent qu’elles ont des missions différentes mais complémentaires :

« Nous quand méme je trouve que nos infirmiers libéraux ont bien avancé par rapport a ¢a,
par rapport au départ. Au départ ca a été tres compliqué, trés trés compliqué, parce qu'on leur
a proposé de faire ASALEE au début, ¢a a été niet. Ils ne savaient méme pas ce que c ’était donc
ca a été niet. Et puis quand notre infirmiére (ASALEE) est arrivée, un an apres, on a eu le
reproche de ne pas leur (avoir) laissé la place. [...] Mais justement ¢a c'était il y a 6-7 ans et
maintenant je trouve qu’ils participent »

Le monde libéral ne travaillerait pas encore assez en équipe et un changement de
pratiques serait nécessaire :

« Le probléme des infirmiéres libérales c'est qu'elles ont encore un mode de travail archaique.
On en parlait encore avec certaines cette semaine ou effectivement elles sont encore accaparées
par un vieux modele de travailler qu’a domicile alors qu'elles pourraient travailler beaucoup
plus dans les cabinets et se dégager du temps [...] et optimiser leur travail. Mais ca c'est des
remises en question que tout un chacun doit faire aujourd'hui dans le systéme de soins.

[...]

- on n’a pas I’habitude de travailler ensemble dans le monde libéral. La révolution elle est la
aussi, ¢’est arriver a travailler ensemble. »

Pour y remédier une organisation de réunions entre médecins, IDE libérale, IDSP
ASALEE, voire patients a été proposée :

« Je pense que par rapport a des patients qui sont pris en charge par les infirmiéres libérales,
on pourrait tout a fait avoir des réunions de débriefing avec l'infirmiere ASALEE qui les a déja
vus, ['infirmiére libérale, le médecin, le patient. [...] je crois que ¢a ferait du bien ¢a. »

Par ailleurs au sein de certaines MSP, des difficultés, voire une concurrence avec les
diététicien(ne)s ont été relevées. En effet, chez certains patients, il semblerait exister une
confusion entre I’'IDSP ASALEE et la diététicienne ; certains préféreraient aller voir I’IDSP
ASALEE plutdt que la diététicienne en raison de I’aspect financier (prise en charge d’ASALEE
par le systéme de soins a la différence des diététicien(ne)s) :
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« Le point négatif, c'est que nous, on a une nutritionniste qui vient et ils sont persuadés que
ASALEE c'est une nutritionniste. Et du coup la nutritionniste, [...] est un petit peu en porte a
faux elle fait payer [...] et ce n’est pas remboursé. »

« Je suis d'accord, parfois c'est compliqué : qui est-ce que tu envoies a la diététicienne, qui est
ce que tu envoies a ASALEE ? méme ce n’est pas la méme chose.... C'est pas exactement les
mémes patients souvent parfois. Je peux avoir des gens qui ont le probleme de I'alimentation
en surpoids et qui ne sont pas forcément ni diabétiques (...) quand il y a que du surpoids, je
vais peut-étre envoyer plus vers la diététicienne, quand y a un probleme plus de maladies
chroniques, je vais peut-étre envoyer plus vers ASALEE »

L’inclusion de le/la diététicien(ne) dans le programme afin de remédier a cela est une
des solutions proposées :

« Ca serait bien d'inclure la diététicienne peut étre dans le programme ».

Motivation intiale : Travail en équipe
favorise la nécessaire pour
transversalité en I'évolution du systeme
integrant les autres libéral et pallier au
professionels de santé mangue de médecins
T ‘ : Réalisation de
Travail en équipe et Problemes relationnels réunions avec IDSP
organisation du entre IDSP ASALEE et ’

IDE libérales IDE, médecins et
patients

cabinet

Concurrence entre
IDSP ASALEE et
diéteticienne au sein
des MSP

Inclure les
diététiciennes dans le
dispositif ASALEE

Figure 13 : Travail en équipe et organisation au sein du cabinet

3. Apporter PETP au plus prés du patient

3.1. Une approche éducative mise en ccuvre par des IDSP qualifiées
venant épauler des médecins parfois peu sensibilisés

3.1.1. De I’ETP réalisée par des IDSP compétentes

Gréce & ASALEE, de I’éducation thérapeutique peut étre réalisée par des IDSP
compétentes en ETP :

« Les infirmiéres sont quand méme, je pense, pas trop mal formées a I’ETP et donc a la posture
ETP sans prétention. Y a beaucoup de formations derriére tout ¢a, on ne prend pas des
infirmieres comme ¢a « allez-y les filles vous étes educatrices ». Je pense qu il y a quand méme
un gros travail aussi de formation, de formation en réunion de secteur. Je crois qu’il y a une
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structure qui est bien organisee par rapport a tout ¢a, des analyses de pratiques. Il y a quand
méme une démarche qualité. »

3.1.2. Manque de formation des médecins en ETP

Cette qualification des IDSP permettrait de pallier le manque de formation en ETP
des médecins :

« Moi [’éducation thérapeutique, je connaissais de facon trés théorique du fait d’interventions
avec nos amis internes dans les cours magistraux mais il n'y a rien de trés pratique voire pas
du tout. »

« Et puis apres ce gros travail aussi sur ['ambivalence, sur [’entretien motivationnel, que moi,
je n’ai pas forcément les compétences ».

Lors du 2°™ focus group, cette idée de méconnaissance des médecins sur ASALEE ou
en ETP a été confirmée :

« - vous soulevez qu’il y a quand méme une méconnaissance de ASALEE, de ce qu ‘est
[’éducation thérapeutique par [’ensemble des professionnels de santé en libérale ?

- oui, ¢a c’est clair
- moins qu’il y a 7-8 ans, mais y a encore des carences »

3.1.3. Un besoin de faciliter la formation en ETP

La solution pour remédier a ce manque de formation, serait de réaliser une formation
par ASALEE pour les médecins inclus dans le protocole :

« L'intérét c'est de faire aussi une formation a I'éducation thérapeutique au moins. Au moins
que les médecins ASALEE aient les 40 heures d'éducation thérapeutique.

Mais on souligne tout de suite les limites :
« Apreés, il faut trouver le temps aussi de faire les 40 heures la formation »

Cependant, les formations proposées sont relativement contraignantes (40h de
formation, loin du cabinet). Le principe d’une formation facilitée pouvant étre réalisée par
ASALEE a été évoqué :

« Ce qui serait bien, c’est qu’ASALEE facilite encore plus la formation ETP pour les médecins
du réseau ASALEE. Parce que la c'est quand méme assez contraignant, il faut avoir un forfait
DPC, il faut que soit les lundis a O... Voila c'est un peu contraignant. Moi si j'avais une
suggestion, ce serait que ASALEE puisse proposer des formations 40 heures de maniére un peu
plus facilitée, en fait, aux médecins sur... Au moins les 40 heures, pas forcément d'aller plus
loin »

L’éducation thérapeutique fait partie du programme de formation des internes en
médecine genérale mais cela devrait continuer d’évoluer :

« Je pense que les jeunes sont formés a [’éducation thérapeutique pendant leurs études et que
cava évoluer.”
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3.2. ASALEE, une approche éducative accessible

3.2.1. Accessibilité d’un point de vue financier

Gréace a la prise en charge totale par la Seécurité Sociale sans nécessité d’avance de
frais, ASALEE serait accessible a tous et notamment aux patients chez qui le probléme
financier pourrait constituer un frein :

« Je pense que ¢a permet a certaines personnes qui n‘avaient financierement... ne pouvaient
pas acceder a certaines diététiciennes ou des choses comme ¢a... (...) par ce biais d’ASALEE,
d’étre intéressés par tout ¢a et de suivre ce qu'on leur dit. »

« Le fait que soit pris en charge par la sécu aussi, c'est quand méme un point positif
(acquiescement général) ... On leur dit bien que ce n'est pas gratuit mais c'est pris en charge
par la Sécu, donc ils n‘ont rien a payer en plus. C'est un service. »

La poursuite du financement d’ASALEE par la sécurité sociale serait indispensable
pour I’avenir :

« Je pense que c'est important qu'ASALEE se développe et soit encore financé par la sécurité
sociale. Et que du coup les patients y aient acces de maniére... enfin pris en charge, je ne veux
pas dire gratuite parce que ce n’est pas la réalité. »

« Je pense qu'il faut que ¢a se développe encore plus et que ¢a continue surtout a étre pris en
charge, et qu’il continue a y avoir, quel que soit le gouvernement suivant, qu’il continue a y
avoir des fonds pour que le programme continue. »

La crainte de « privatisation » d’ASALEE a été évoquée, puisqu’en effet de plus en
plus de mutuelles et de laboratoires pharmaceutiques s’intéresseraient a 1I’ETP, voire
réaliseraient déja des actions d’accompagnement éducatives :

« C'est important parce que, toi tu parlais des mutuelles, et que beaucoup de mutuelles ou
d'organismes privés dont I'industrie pharmaceutique qui se mettent de plus en plus dans les
programmes d'ETP parce que c'est un peu l'avenir. Et je veux dire que tant qu’ASALEE se
développera et sera remboursé par la Sécu et continuera a exister de cette facon-1a, ¢a évitera
aussi que I'éducation thérapeutique soit privatisée. Donc ¢a restera encore un service de I'Etat
pour la population /...J. Parce que sinon le risque, que les budgets diminuent on sait jamais
d'un gouvernement sur un autre ce que ¢a peut devenir, les budgets diminuent ou on diminue
les infirmiéres d'éducation thérapeutique. Qui est-ce qui va prendre le relais ? Ca va ouvrir la
porte vers le privé, vers les mutuelles d'assurances privées, et éventuellement I'industrie
pharmaceutique, qui on le sait, ont déja des programmes d'éducation thérapeutique et font de
la publicité. [...] Et que tant que tant que I'ETP sera, tant que I'ETP et ASALEE seront finances
par la Sécurité sociale, il n'y aura pas la place pour ces pseudo-programmes d'éducation
thérapeutique qui en sont d'ailleurs peut étre pas »
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3.2.2. Une approche éducative ambulatoire de proximité, facteur
d’accessibilité

ASALEE permettrait 1’apport de I’éducation thérapeutique en ambulatoire, car
jusqu’a présent I’ETP était surtout présente dans les structures hospitaliéres mais plus difficile
a mettre en place a proximité du patient :

« C’est ce qu'on a dit . la proximité, la disponibilité des infirmiéres parce que je ne pense pas,
voila, on n’est pas la pour casser sur [’hopital ou autre. Mais ce qui se fait en pneumo a Cambo
ou autre c’est de la réadaptation, ce n’est pas de I’ETP, a [’hopital c’est pareil. Enfin nous
vraiment on fait de ['ETP quoi, et ¢a, c’est parce que ¢a se fait en ambulatoire, au plus pres du
patient. »

Cette proximité avec le lieu de vie du patient favoriserait ’accés pour tous les
patients, notamment ceux qui adhéreraient moins a la prise en charge hospitaliere :

« C'est I'éducation thérapeutique qui va vers le patient et non pas le patient qui va vers
[’éducation thérapeutique comme ¢a se faisait, puisque I’ETP n'était fait qu'a I'hopital et les
patients qui vont en éducation thérapeutique a I'hopital, effectivement en général ce sont des
patients qui n'ont pas besoin. Ce n’est pas ceux qui en ont le plus besoin en tout cas. Parce
qu’en général c’est des gens qui rentrent bien dans les clous. C'est le seul moyen pour I'instant
qu ‘on ait d amener ['éducation thérapeutique aux patients et du coup d'arriver a accrocher des
gens qui n'auraient jamais eu acces a ¢a autrement ».

3.2.3. De ’ETP en présentiel, un atout par rapport a des dispositifs de suivi
a distance

Le c6té présentiel serait particulierement intéressant par rapport a d’autres dispositifs
existants tel que SOPHIA de I’assurance maladie :

« Ce qui nous agacait beaucoup a l’époque c’était les protocoles SOPHIA de la sécurité
sociale. C’était un peu pour faire la « nique » a ¢a qu ’'on s’est branché sur ASALEE, pour avoir
de ’éducation thérapeutique présentielle. »

Afin d’éviter d’avoir trop d’informations diffuses et redondantes, I’arrét de SOPHIA
pour ne poursuivre le suivi que par ASALEE serait une idée envisagée :

« J'avais conseillé & un patient de s'enlever de SOPHIA parce qu'il était suivi a ASALEE et je
lui ai dit "¢a fait redondance". J'ai peur qu'il y ait des informations contradictoires et qu il se
sente perdu et que du coup, on le perde dans ASALEE, ce qui serait dommage. En se disant :
"ben ouais c'est plus facile, je I'ai au téléphone c'est pareil”. Ben non ce n’est pas pareil [...]
je pense que c'est plus efficace d’étre ASALEE. »

Une efficacite supérieure d’ASALEE par rapport au protocole SOPHIA a été
notifiée :
« SOPHIA c'est du coaching ce n’est pas de l'éducation thérapeutique et c'est au final sur la

base des patients volontaires et c’est les patients qui [...] se font coacher alors qu'ils en n’ont
pas besoin [...]. Et on met des moyens economiques énormes parce qu'il ne faut pas oublier
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qu’'ASALEE est financé par l'assurance maladie. Donc c'est la méme poche financiére et il vaut

mieux mettre I'argent sur ASALEE que de mettre I'argent dans SOPHIA. »

3.3. Proximité des IDSP qui exercent au sein du cabinet médical ou de
la MSP

Il existe différents lieux d’activité de I’'IDSP ASALEE. Elles peuvent exercer au sein
méme du cabinet médical ou maison de santé du médecin avec lesquels elles travaillent, alors
que d’autres I’TDSP se trouvent dans un autre lieu plus ou moins éloigné.

Il pourrait étre avantageux que I’IDSP exerce sur place car les patients s’y sentent
en confiance, connaissent le lieu, ce qui serait facilitateur :

«On a des gens de niveaux sociaux quand méme pas trés élevés qui en bénéficient et qui
bénéficient d’ASALEE et qui viennent effectivement parce que c'est dans la méme unité de lieu.
C’est propose par le médecin traitant. lls n'ont pas a se déplacer et ils ont une sorte de
sécurité ».

« ¢a se fait en ambulatoire, au plus prés du patient, dans un lieu qu'il connait bien, dans lequel
il est rassuré ».

Le fait que ’IDSP soit dans le méme cabinet pourrait aider le médecin a motiver les
patients.

En effet, lorsque le médecin propose une consultation ASALEE, il pourrait ainsi
montrer ou le bureau se trouve et prévenir directement la secrétaire pour la prise de rendez-
vous. Le cadre chaleureux du bureau de I’'IDSP semble également étre un facteur favorisant :

« Elles ont fait un cadre accueillant [...] C'est vachement important en fait [...] je crois que
c'est quand méme important que ¢a soit au sein de la maison de santé. Enfin moi du coup, j'ai
fait mettre une plaquette ASALEE sur mon bureau avec les cartons de rendez-vous. En fait a
chaque fois qu'un patient diabétique vient, je lui montre la plaquette et il me dit "ah, vous allez
me faire encore aller a Mont-De-Marsan. ? Je lui dis non, vous allez venir ici. Ah bon ¢a va si
c'est ici" [...] J'appelle la secrétaire, je dis "Mr Tartempion, il passe devant chez toi, tu lui
donnes un rendez ASALEE. Il passe il a un rendez-vous ASALEE. En plus, on lui fait visiter, on
va lui montrer. Du coup, y en a qui adherent plus. »

L’éloignement de I’IDSP par rapport au domicile serait un frein, les patients
pouvant étre moins motivés a s’y déplacer en raison d’une crainte de I’inconnu, ou de problémes
organisationnels liés au déplacement :

« - Nous aussi, géographiquement on est plus loin, les patients, ils sont a 15 bornes, ou 20.

- Faut qu'ils soient ultra motives.

- Clest sOr, c'est un biais de sélection.

- (...), tu vas leur demander de changer leur vie, de renoncer a certains plaisirs, et en
plus de ¢a, il faut qu'ils fassent la démarche de se déplacer et surtout y en a certains qui
ne conduisent pas. Donc oui il y a un biais de sélection. »
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- Oui je pense que le facteur géographique joue. Je pense que c¢a vous pénalise (en
regardant [autre participant] et [autre participant]). C'est plus difficile. Moi si j'étais
a votre place, je pense que je serais plus en difficulté d'envoyer certains patients qui en
plus, il y en a certains qui se mobilisent pas ou qui n'ont pas de voiture ou qui sont
isolés... »

Cependant cette idée n’a pas été unanimement partagée, pour d’autres cet éloignement
permettrait d’évaluer la motivation initiale du patient :

« Moi je ne suis pas d'accord parce que justement, par ce biais de sélection, t'as les gens
vraiment motives qui viennent et continueront & venir. S'ils sont proches, ils vont aller voir,
s‘apercevoir que ¢a leur correspond pas, et ils ne reviendront pas alors que la déja, oui ils sont

biaisés ils sont sélectionnés, mais ils sont déja motivés d'emblée. Du coup ils reviendront. »
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4. Fonctionnement d’ASALEE : la coopération médecin / IDSP
/ patient

Au sein d’ASALEE, médecins, IDSP et patients ceuvrent en collaboration.

Le role des médecins consiste a proposer aux patients atteints de pathologies chroniques
prises en charge par ASALEE (diabete de type 2, risque cardiovasculaire, BPCO, aide au
sevrage tabagique, dépistage des troubles cognitifs) de rencontrer I’'IDSP ASALEE pour
réaliser un suivi conjoint pour aider le patient a gérer et vivre au mieux avec sa maladie.

Le patient est libre de choisir de rencontrer I’IDSP ou non. Ses préférences et son libre
arbitre sont respectés, son autonomie est favorisée.

Les IDSP ont une approche éducative qui permet entre autres, de recueillir de nouvelles
informations utiles a la prise en charge par les médecins. Une entente entre médecins et IDSP
et de bons moyens de communication sont nécessaires.

Médecins et IDSP doivent organiser des temps de réunion afin de discuter des prises en
charge.

4.1. Larelation médecin / IDSP

Afin d’obtenir un travail d’équipe cohérent, une bonne entente entre médecins en
IDSP serait nécessaire :

« On a une infirmiére qui s investit énormément. Et qui a un trés bon contact avec nous au
cabinet et c’est important parce que y a de la concertation a avoir dans ASALEE. Il faut étre
dans la méme logique, il faut étre disponible les uns et les autres. Et donc ¢a, ¢ca créé une
dynamique, ¢a sort de la routine, de [’acte en lui-méme et ¢ca donne de la dimension au travail »

Cette entente serait un des points essentiels a la réussite d’ASALEE :

« Mais quand elle arrive dans un cabinet, qu'elle ne connait pas forcément, il faut que ¢a colle
avec les confreres, il faut qu'elle se sente a I'aise pour pouvoir s'investir dans son travail. Moi
je trouve que c'est quand méme, quand je parlais de casting... c'est quand méme une alchimie
qui est indispensable, sinon la dynamique... on peut mettre tous les beaux protocoles, toutes les
réunions qu'on veut, si ¢a gaze pas ¢a gaze pas... »

Une mésentente serait source d’échec et pour éviter cela le projet devrait étre
élaboré en commun entre infirmiére et médecin :

« - pour revenir sur le casting dont parlait [autre participant], ASALEE c est avant tout une
rencontre entre une infirmiére et le médecin [...] i/ faut quand méme qu’il y ait un minimum de
feeling dans le binéme. Sinon je vois qu'il y a des échecs sur le plan national surtout. Parce
qu’ASALEE a proposé une collégue ou un collegue a des médecins qui ne se connaissaient pas
forcément. [...] on a de temps en temps des collegues médecins qui nous disent [...] « ASALEE
¢a marche hyper bien file moi une infirmiére ASALEE » je lui dis « non ce n’est pas comme ¢a
que ¢a se passe, c’est vous qui allez...

- ... comme si ¢ était un paquet cadeau qu’on leur donnait quoi, refilez-moi un package
- Non et puis il y a le cété relationnel, coopération, coordination, il y a du feeling. T as
envie des fois de travailler plus avec une personne qu’avec une autre. Donc on leur dit
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bien avec l'infirmier / l'infirmiere, c’est a vous ensemble de faire un projet commun et
de vous lancer dans le truc. Parce que si ¢ est pour voir un infirmier | une infirmiére 6
mois-1 an puis ¢a fait pschitt parce qu’il ou elle ne bosse pas. Ce n’est pas viable. Il
faut vraiment cette fusion. »

Ce travail en équipe serait un moyen d’atténuer le rapport hiérarchique qui
existerait entre médecin et infirmiére :

« T’as le médecin, t’as l’infirmiere. Mais aussi moi quand je m’adresse a l’infirmiere et qu’elle
s’adresse a moi je n’ai pas ['impression qu’il y ait une hiérarchie. Elle n’est pas infirmiere, je
ne suis pas médecin, on est tous les deux des soignants au service du patient »

« Ce n’est pas évident pour une infirmiere parce que déja inconsciemment dans l'inconscient
collectif il y a un rapport hiérarchique [...] qui n’existe pas dans notre relation avec les
infirmieres. »

Cependant il peut parfois étre difficile pour les médecins de recevoir I’avis de ’IDSP
sur leur facon de prendre en charge le patient, ce qui pourrait étre source de remise en
guestion de leurs pratiques médicales :

« - Les freins qui restent sont les mémes qu'il y a peu au début, c’est a dire qu'ils ont
du mal a franchir le cap de travailler en groupe parce qu'ils sentent, ils pensent que ¢a va leur
prendre beaucoup de temps. A tort hein.

- ouque ca va les remettre en question. »

Ou au contraire cela peut étre un point positif amenant une amélioration de la prise en
charge des patients :

« Elle me dit des choses qui vont remettre en question mes thérapeutiques, mes choix
décisionnels dans les examens complémentaires ou autres « mais pourquoi t’as fait ¢a ? » sans
Jjugement mais pour avoir une explication et ¢ est vrai je me dis « Mais pourquoi j’ai fait ¢a ? »
1l y a une espéce d’hétéroévaluation qui t'amene a une auto-évaluation, analyse de ta pratique,
c’est hyper sympa. »

« Etre remis en question par quelqu'un d'autre avec une autre approche qui va étre aussi dans
la thérapeutique, dans le suivi des recommandations enfin voila. Tu vois parce que c’est
vraiment un autre point de vue qui est pour moi bénéfique parce que ¢a n’a rien a voir, donc
c’est vraiment super. »

La réalisation d’analyses de pratique entre professionnels libéraux a été proposée :

« et méme pourquoi pas faire une analyse de pratiques avec une évaluation des pratiques
professionnelles avec les libéraux aussi »
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Figure 15 : La relation médecin / IDSP

4.2. Temps d’échange médecins / IDSP

La difficulté a organiser des réunions d’échange medecins/IDSP a été relevée :

« Moi j'ai une question a poser a vous qui avez I'habitude depuis 7-8 ans de pratiquer ASALEE.
Vos réunions avec l'infirmiére vous pratiquez comment ? C'est a dire qu'est-ce que vous décidez
de parler de tel malade ou est-ce que vous décidez de parler d'autres sujets par exemple comme
les protocoles que vous définissez etc... »

Dans certains cabinets ces réunions sont organisées de fagon mensuelle :

« Nous on fixe, on a une fois par mois, on fait un lundi [...] entre midi et deux [...], elle a une
liste de patients qui posent probléme et on discute ensemble [...]. Et aprés les protocoles on a
une autre réunion sur un autre jour entre midi et deux ou on travaille nos protocoles. Mais la
c'est formalisé. 1l y a méme des médecins du village a cbté qui participent aussi, qui ont la
méme la méme infirmiére qui viennent [ ...] et on se retrouve tous ensembles. »

Elles se deroulent parfois de fagon plus informelle :

« Alors chez nous ¢a se fait quand méme beaucoup de fagon informelle. Moi je suis quand méme
trés souvent dans mon bureau mais voila quand elle a un probléme avec un patient elle en
parle, donc on parle, des patients qu’elle a vu dans la semaine. »
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« On le fait de facon informelle [...] « tU as vu qui, tu as vu quoi, qu’est-ce qu’on fait ? ». Moi
je le fais parce que je l’ai a coté donc je le fais souvent, mais apres c’est plus intéressant une
vraie reunion. »

Dans les endroits ou elles ne sont pas réalisées de maniére formelle, les IDSP
ASALEE semblent solliciter leur organisation :

« Notre infirmiére est demandeuse de ¢a quand méme, d’avoir des temps justement communs
avec les 4 médecins. [...] Et ¢a l'infirmiére est demandeuse depuis 8 ans. On en parle beaucoup
mais on ne le met pas en place. »

Pour les médecins ces temps de réunions sont indemnisés par ASALEE. Pour les
IDSP elles font parties de leur temps de travail :

« - c'est rémunéré, c'est un temps rémunéré. C’est une connerie ¢a, ¢ est-a-dire que en fait moi
Je fais comme vous, c’est « entre deux portes on rencontre l’infirmiere... »

- cen’est pas entre 2 portes, il ne faut pas dire « entre 2 portes » ...
- Non, mais c’est dans mon bureau, ou dans son bureau...
- elle le comptabilise ¢a ... »

La difficulté a les organiser serait due a un manque de temps ou des difficultés a
coordonner les plannings :

« Parce qu'en fait on est tributaire d'abord de I'emploi du temps de I'infirmiere qui a quand
méme des rendez-vous a honorer [...]. Nous on a nos propres rendez-vous [...] il y a la
concertation informelle : « tiens j'ai un trou moi dans mon activité, tiens l’infirmiéere est libre »
[...] et apres on va lui parler de nos patients. »

« Moi la frustration dans cette pratique ASALEE cest le manque de temps parce que ¢ est vrai
que comme disent mes collégues nous ¢ ’était plutét comme ¢a : j’ai un peu de temps entre midi
et deux, je vais voir ['IDSP. pour débriefer sur les patients qu’elle a vus la veille ou le matin
mais j 'aimerais avoir plus de temps a consacrer pour les patients. Et puis le soir quand je finis
a 9h elle n’est peut-étre pas forcée de rester jusqu’a 10h pour débriefer... »

Cela nécessite de prendre du temps et d’adapter son planning :

« ca implique quand méme de se mettre un peu plus un temps de coopération, de discussion et
donc d’aménagement quand méme de son planning a minima. »

Ce qui n’induirait pas de perte financiére puisqu’il s’agit d’un temps rémunéré pour le
médecin :

« il ne faut pas oublier que le temps de coopération est un temps rémunéré quand méme par
ASALEE. Donc le médecin par rapport a son activité de consultation « la téte dans le guidon
je ne fais que ca toute la journée », il n'est pas en perte. »

Une étude comparant réunions informelles versus temps de réunion organisé pourrait
étre réalisée afin de connaitre la meilleure :

« est-ce que c’est plus rentable enfin entre guillemets, est-ce que c'est plus efficace pour ne pas
parler de rentabilité ? /...] Il faudrait faire une comparaison, une étude »
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Figure 16 : Temps d'échange médecin / IDSP

4.3. Une relation de confiance IDSP / Patient

Une relation de confiance s’instaurerait entre le patient et IDSP ASALEE :

« Il y a surement d’emblée une relation de confiance qui est la, puisque [’infirmiere est dans le
cabinet. Et ils savent bien qu’on travaille ensemble. »

Cette relation de confiance s’installerait grace a une approche particuliére de ’IDSP,
de prise de temps, d’écoute non jugeante, d’attitude non culpabilisante et d’adaptation au
rythme du patient. Tout ceci permettrait au patient d’étre plus libre, de parler, de se livrer :

« C'est comme un fumeur & qui on dit "il faut arréter de fumer", il le sait. Et si on est trop
frontal, il revient pas en consultation. Donc il faut y aller en douceur. Il ne faut pas étre
culpabilisant. C'est probablement les filles qui le font beaucoup mieux que nous qui sommes
presses, qui voulons du résultat, qui sommes dans nos hémoglobines glyquées. Ils viennent, ils
ont la trouille, ils ont l'impression qu'ils viennent au tribunal. Enfin, c’est pas simple. Les filles
abordent ca difféeremment, le fait de proposer des groupes de marche, ce genre de choses, ¢a
permet de découvrir des choses qu’ils ne connaissent pas, parce que finalement s'ils sont
arrivés 13, c'est qu'ils ne connaissent pas tout ¢a. »

« Ilya, je pense, plein de questions qu ils osent poser aux infirmieres, qui n‘ont pas eu le temps
de nous poser ou qu'ils n'ont pas ose, justement parce qu'on est médecin [...]. Ca je pense que
c'est I'intérét. Pour l'infirmiere, elle a une autre approche parce qu'ils osent. »

« Y a moins I'attente de jugement, c'est ce que disait [autre participant]. Il y a peut-étre moins
cette peur du jugement, d'étre jugé par le médecin, alors qu'avec une infirmiére il y a peut-étre
une relation qui est un petit peu différente »
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Le fait que les IDSP appréhendent les patients de maniére globale en s’intéressant a
leurs conditions de vie socioprofessionnelles et familiales, leur état psychologique, permettrait
aux médecins, grace a la communication par le dossier médical et des temps d’échanges
avec ’IDSP, d’améliorer les prises en charge en s’adaptant au mieux a chaque patient :

« Moi je trouve que ce qui est tres intéressant sur les retours de I'infirmiere, c'est les conditions
de vie des gens etc. pour lequel elle passe plus de temps a discuter avec eux, elle nous fait des
retours qui ne sont pas forcément que sur leur pathologie mais qui permettent de comprendre
la globalité du patient et qui nous sont utiles apres. »

« Moi au début, quand avec elle on débriefait j’ai pris des coups de pied au cul parce que
comme tu dis t’as l’'impression de connaitre tes patients depuis 20 ans, que t’es le meilleur
médecin du monde et puis finalement | infirmiére en une heure elle apprend beaucoup plus que
toi sur les modes de vie, sur tout ce qui s est passé dans la famille, et que toi tu cachetonnes tes
patients parce qu’il est dépressif machin, qu’il est pas bien dans sa tronche et j’ai jamais
creusé, pris le temps de dire « finalement t’es pas bien et ¢ est pourquoi » et ¢a, ¢a a été dit en
20 minutes avec [’infirmiere »

« Je trouve tres intéressant ces comptes rendus qu’elles font parce qu’on apprend plein de
choses sur les gens qu’on ne connaissait pas alors qu’on pensait qu’on les connaissait mais en
fait non, et je trouve ¢a trés intéressant. On échange beaucoup sur les patients et je trouve ¢a
intéressant pour la prise en charge. »

Ce partage d’informations semble donc possible grace aux réunions médecins /
IDSP, mais aussi au travers du dossier médical partagé, point essentiel souligné lors des
focus group :

« Et aprés un autre point positif ¢ ’est ['évaluation. C’est-a-dire elle se fait a 2 niveaux. C’est
le compte rendu que fait I'infirmiere sur le dossier patient, puisqu’elle a accés a nos dossiers
patients. On n'a pas forcément une concertation systématique avec l'infirmiere aprés chacune
de ses interventions mais on a ses comptes rendus sur le logiciel. »
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Figure 17 : Une relation de confiance IDSP / Patient

4.4. Difficultés de recrutement des patients

Il peut étre difficile de recruter les patients ou de les amener a adhérer au dispositif
ASALEE.

Cette difficulté de recrutement des patients pourrait s’expliquer par un manque de
formation sur ASALEE chez les médecins induisant des difficultés pour en expliquer le
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fonctionnement aux patients. Cela rejoint 1’idée du manque d’information au paragraphe 2.4,
et celle du manque de formation en ETP au paragraphe 3.1.2.

Le « manque d’automatisme » semble également étre un frein important ; a contrario
il y aurait une dynamique positive, un effet levier, dans cette prise d’automatisme dans le
recrutement.

« Des fois quand on démarre sur la méconnaissance des protocoles, de savoir qui envoyer,
quand. Le temps de s approprier la fagon de faire. Donc oui surement au début la difficulté de
recrutement et puis de le maintenir surtout, surtout de le maintenir. Parce que voila, les choses
arrivent un petit peu avec la fatigue, et si ce n’est pas déja un automatisme, avec la fatigue
arrivante ou le volume d’activité, on n’y pense un peu moins. Puis on fait de moins en moins,
et a un moment on se dit « tiens, je n’en envoie plus ». Et puis apreés c’est « tiens j’en envoie
plus donc je peux en envoyer plus donc je renvoie ». Et puis apres quand ¢a arrive comme ¢a
une ou deux fois, ¢ca devient un automatisme qui fait qu’on prend vraiment [’habitude d’en
envoyer. »

Une autre idée concernant les difficultés de recrutement a été relevée : certains patients
n’adhéreraient pas au protocole ASALEE par méconnaissance ou déni de leur
pathologie :

« Et qui sont quand méme globalement completement responsables de leur pathologie. Donc
ils aiment pas. Donc c'est jugeant, ce n'est pas évident. "D'avoir une BPCO, c'est un petit peu
de ta faute"”, étre asthmatique ¢a ne I'est pas. /... Tant qu'ils n’en seront pas conscients, ils ne
pourront pas faire grand-chose. Donc, au bout d'un moment, ils prennent leurs responsabilités
aussi mais qu'ils comprennent que le probléme le premier probléme c'est par méconnaissance
des pathologies. »

Des précisions concernant le stade motivationnel ont été apportées et il semblerait
plus facile de motiver un patient contemplatif plutét qu’un pré-contemplatif :

« Le fait que tu dises que les contemplatifs, ceux-la on peut les envoyer parce que ¢a va peut-
étre marcher que les pré-contemplatifs, ca va pas forcément marcher, il y a une histoire
d'acceptation de la maladie ? »

Certains patients n’auraient pas assez confiance en eux pour se rendre acteur de
leur santé, ce qui pourrait étre un frein au recrutement :

« Apres y en a qui sont juste incompétents et qui sentent qu'ils ne peuvent pasy arriver. Alors
peut étre que c’est un manque de confiance en soi aussi. »

Ainsi certains patients préféreraient rendre le médecin responsable de 1’échec de la prise
en charge :

« C'est parce qu'il se protege aussi. Parce que s’il est en échec, c'est toi le docteur, c'est ta
faute, ce n’est pas sa faute. C'est un point trés important. [...] S'il va étre acteur, ce n'est plus
toi le responsable. La il y en a plein, ils te rendent responsable. T'as pas fait ¢a, il y a une
maladie, t'es responsable. »
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Méme si PETP a montré des preuves d’efficacité, elle semblerait ne pas étre
adaptee a tous les patients, certains n’y adheéreraient tout simplement pas. Cela pourrait
étre d0 a une certaine précarité de ces patients chroniques, a un mangue de bagage culturel, ou
bien parce que les patients préferent garder une vision paternaliste du medecin :

« il y a certains profils de patients pour qui ¢ca ne marche pas et du coup, soit ils n'y vont pas,
soit quand ils y vont ils tiennent pas, et ils ne sont pas adhérents et Iachent parce que en fait ils
ont... c'est pas ce qu'il leur faut. /... C'est peut-étre une des limites de tout regarder ETP ETP
ETP. »

« Mais ce que je constate, c'est que certains patients soit adhérent pas, n'y vont méme pas, soit
sont en échec avec l'infirmiere parce qu’ils n'ont pas le bagage culturel ou intellectuel pour
adhérer a la démarche. »

« ils ont besoin, certains peut étre, qu'on leur asséne des vérités et d'avoir encore le baton ou
en tout cas la vision trés paternaliste du médecin. »

Une proposition d’étude des facteurs de réceptivité a ’ETP afin de comprendre les
éventuels échecs a été émise :

« Ce que tu voudrais toi c'est des facteurs de réceptivité c'est a dire savoir auxquels tu vas
proposer de I’ETP ?

« Est-ce que ¢a a déja été étudié ou est-ce qu'on pourrait arriver a définir un profil patient qui
va accepter ou chez qui ¢a va marcher et les profils patients chez qui ¢a va pas marcher et chez
qui il faut rester sur une relation un peu traditionnelle du patient au médecin ? »
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patients : par
manque de
connaissance, deni
de leur pathologie
ou refus de se
rendre acteur de sa
santé
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De la part des ETP non adaptée a
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Figure 18 : Difficultés d'adhésion et de recrutement des patients
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4.5. Possibilité de consultations en trindme pour mieux connaitre
ASALEE

Afin de remédier a ce manque de connaissance sur ASALEE, la possibilité de réaliser
des consultations en trinbme a été envisagée, ce qui permettrait de mieux apprehender le
fonctionnement d’ASALEE et de pouvoir mieux 1’expliquer aux patients :

« Moi j'aimerais bien, puisque tu disais que les internes y vont, moi j'y ai jamais assiste,
j'aimerais bien quelle me fasse une consultation d'éducation thérapeutique autant pour moi ou
voir un patient. Mais les deux, je trouve que c'est intéressant, pour moi me rendre compte, voila,
comment elle appréhende des choses et comment le patient le vit. /.../ Je pense que du coup, Si
t'as assisté a une séance comme ¢a, moi je pense que ¢a me permettrait de mieux convaincre
mes patients parce que tu as eu une consultation »

Néanmoins cette idée a été controversee puisque dans cette situation le patient pourrait
se sentir moins libre de parler :

« Apres, le probléme c'est que le patient, est-ce que sa parole serait aussi libre avec nous si on
était présent, nous ?»

L’idée de participer a une telle consultation avec les patients de leurs confreres afin de
ne pas entraver cette liberté d’expression a été évoquée :

« Ou pas forcément un de tes patients. On pourrait faire faire une journée toi ici et moi la-bas.
»

Cependant le manque de temps pourrait rendre difficile ’organisation de telles
consultations :

« Parce que je voulais essayer de faire une consultation par an avec ASALEE, avec mon patient
mais c'est vrai que c'est hyper difficile a mettre en place.

-]

- Oui, ¢a s’ organise, ¢a s'organise mais ¢a désorganise tout mon emploi du temps. »

Pour mieux
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correctement
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Figure 19 : Consultation en trindbme
76



RESULTATS DES FOCUS GROUP MEDECINS

5. Un changement des pratiques

5.1. Changement de pratiques pour les médecins

5.1.1. Une approche différente de la médecine

L’apport de ’ETP en ambulatoire permettrait une approche différente de la
médecine :

« Il'y a 20 ans, on leur disait "Vous avez du cholestérol, tenez. Vous avez du sucre, on a une
pilule pour le sucre, vous avez une douleur, ben on a un anti-douleur. »

« - Quais, mais maintenant qu'on est transversal, maintenant qu‘on a une autre fagon de
raisonner..."

- [.]

- Probablement, parce qu'on a une autre facon que ce qu'on aborde complétement... /.../
Moi j'ai connu les premiéres, la premiere campagne sur les antibiotiques ce n’est pas
automatique, mais maintenant les patients quand je leur dis "je vais vous proposer un...
vous allez me donner un antibiotique ! Attention docteur, c'est pas automatique”

Il serait nécessaire d’étudier les représentations de la maladie et des médicaments chez
les patients, ce que 1’on ne fait pas assez pour le moment :

« - Tout ce que vous abordez c'est tout ce qui touche aux représentations de la santé, de la
maladie, des médicaments...

- Je pense que I'éducation thérapeutique qui en train d'exploser. Mais c'est ¢a qui est fou.
On sait que la prévention, ¢ca marche mieux.

- Etudier les représentations, peut-étre qu'on n'étudie pas assez en fait. Et méme
l’infirmiere ne le fait pas forcément... »

5.1.2. Adoption d’une posture ETP

Grace a cette nouvelle facon de travailler, une modification des échanges médecins-
patients a été ressentie. Ils constatent une meilleure interaction grace a une attitude moins
descendante, une modification de leur pratique médicale avec une écoute plus attentive, moins
jugeante et une approche moins centrée sur la pathologie et davantage sur la globalité du
patient :

« Méme si on essayait déja de pas étre trop descendant, je crois que ¢a nous a encore plus aidés
a avoir une approche encore plus centrée patient. /.../ Je passe moins de temps a repéter des
messages descendants qui en plus ne marchent pas. »

« Et nous aussi du coup, on regarde le patient differemment. Et puis on en sait un petit peu plus
sur son mode de vie, ses envies, ses objectifs a lui, et du coup j'ai I'impression qu'il y a de
maniére générale, pas que pour le diabéte etc... mais méme pour les autres choses ; j'ai
I'impression qu'on change un peu notre vision du patient, la fagcon dont on interagit avec lui,
un petit peu moins... un peu moins verticale, peut-étre plus dans de la démarche médicale
partagée, mais d'une maniére générale, pas que sur le probléme du diabéte ou sur le probleme
du tabac. Etj'ai l'impression qu’eux du coup, nous regardent différemment aussi, plus comme
des médecins un peu plus un peu plus proches, un peu moins inaccessibles. »
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Cependant cette notion a été pondérée, car de temps en temps ils peuvent se sentir jugés
par leurs collégues s’ils n’adoptent pas une approche éducative pour certains patients :

« Lorsqu'on parle des patients en réunion, c'est tout voir par le prisme de I'éducation
thérapeutique, ¢a peut étre réducteur et parfois on peut se sentir jugé si on a fait un truc un peu
trop directif et pas transversal comme il faudrait avec les mots qu'il faut. Si on reprend les
vieilles habitudes de temps en temps du médecin paternaliste, il y a peut-étre chez des gens chez
qui ¢a marche et parfois on peut se sentir nous en tant que médecin peut étre parfois jugés par
d'autres médecins ou par l'infirmiere, d'avoir eu une approche descendante et pas d'avoir fait
une démarche vraiment d'éducation thérapeutique. »

5.1.3. Gain de temps

ASALEE ferait gagner du temps aux médecins, grace a I’amélioration de la prise en
charge de leurs patients permise par cette approche éducative, et les actes dérogatoires réalisés
par les IDSP :

« C’était évident que [’éducation thérapeutique pouvait nous apporter des choseS dans
[’efficience de notre prise en charge des pathologies chroniques. Et également, comme tu disais
[autre participant], pour nous faire aussi gagner du temps. Prendre du temps avec des patients,
temps qu’on n’a pas forcément, qui nous est pas forcément toujours disponible. On n’a pas le
temps de faire une heure de diagnostic éducatif etc... »

« Je trouve que le bénéfice c est justement le temps que les infirmiéres ont avec les patients que
nous on n’a pas en consultation par exemple. C’est un luxe qu’elleS peuvent se permettre et
donc du coup on en bénéficie dans la prise en charge de toutes les pathologies chroniques. »

« On voit quand méme des résultats qu’on n’avait pas, parce qu'on leur accordait un quart
d'heure et que ce n'était pas possible ».

« Le point positif aussi c'est le cté technique qu'apporte ASALEE aussi et dans la réalisation
des gestes, parce que ce serait faire des EFR, faire des électrocardiogrammes etc. C'est du
temps pour nous qui est gagné ».

Sans les IDSP, les médecins feraient moins d’éducation thérapeutique,
principalement par manque de temps :

« Et le temps, je ne pourrais pas le prendre méme si je voulais /.../ ¢a touche des pathologies
que ce soit le diabete de type 2 parce que c'est surtout celui-la dont on parle, ou le tabagisme,
ou le surpoids, ce sont des pathologies ou le patient est d'emblée négligeant, il se sent jugé dés
qu'on I'aborde il faut reprendre toute une éducation ; c'est des années finalement, c'est toute
une vie de choses faites a I'envers. Donc c'est compliqué et moi j'ai pas le temps »

Ce temps gagné serait dégagé pour d’autres activités pour lesquelles ils ne le
prenaient pas forcément suffisamment, tels que les actes de prévention :

« Qui, le temps qu’on passait a avoir une hémoglobine glyquée qui n'était pas équilibrée, a
répéter des mesures hygiéno-diététiques de maniere descendante en fait, ce temps-la en fait on

le passe moins parce que cette prise en charge... éducative est déja faite par I'infirmiere. Donc
moi, je passe moins de temps a repéter des messages descendants qui en plus ne marchent pas.
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Du coup je passe plus de temps a avoir d'autres choses, a faire de la prévention, a faire autre
chose. »

Une nouvelle organisation de leur cabinet a pu étre mise en place gréce a un partage
du suivi des patients avec leur IDSP. L’IDSP peut par exemple faire le renouvellement
d’ordonnance pour les patients bien équilibrés a 3 mois, entre les 2 consultations médicales qui
sont alors espacées tous les 6 mois :

« - Ce que tu veux dire c’est que toi un hypertendu tu ne seras pas obligée de le voir
tous les 3 mois pour lui renouveler son médicament si sa tension est équilibrée, c’est ¢a le
principe ?

- Oui tout a fait, oui c’est possible ¢a. En tout cas pendant 6 mois je ne le vois pas
forcément

- Iy aun certain temps a définir ?

- Au début. Les nouveaux hypertendus moi je les vois plus, elle les voit tous les mois
pendant 6 mois et apres elle me les réadresse que si la tension n’est pas équilibrée.

- C'est important ¢a parce que ¢a dégage du temps médecin. Aujourd'hui il y a des tas de
cabinets qui ne prennent plus de nouveaux patients parce qu'il y a une saturation. Mais
I'organisation ce n’est pas forcément qu'il faut davantage de médecins mais il faut une
organisation différente ».

L’organisation d’ASALEE peut étre ressentie comme étant chronophage notamment
en raison du temps de réunion médecins / IDSP. Ainsi le gain de temps global peut ne pas
étre percu :

« - Par contre je ne suis pas du tout d’accord avec ce que dit [autre participant] en termes
de gain de temps pour nous. En termes de gain de temps a la consultation, oui, évidemment,
que le temps qu’on ne passe pas a expliquer certaines choses qui sont le travail effectué par
'infirmiere, bien sir que nous, on gagne du temps mais en termes de gain de temps pour nous,
moi je vois pas le gain de temps pour moi médecin généraliste.

- Alors, moi je voudrais juste revenir sur quelque chose que tu as dit. Donc toi, la perte
de temps c’est pour les réunions qu’il y a avec l’infirmiere, c’est de ¢a dont tu parles ?

- C’est pas un gain de temps global dans notre emploi du temps.

- D’accord, donc toi, le rapport il est pas positif ?

- Il est positif pour mes patients /... ¢ ’est du positif en bien étre pour les patients, pour
moi, ¢a ne me change pas grand-chose.

- Si c’est toi qui devais faire I’éducation thérapeutique ?

- Jene le ferais pas, je suis trés honnéte, je ne le ferais pas.

- QOui d’accord. C’est pour ¢a qu’on dit que c’est un gain de temps parce que moi si je
voulais faire le...

- En groupe c'est I'intérét de pas travailler isolé parce que sinon nos patients y perdent.
Je suis d'accord avec vous.

- Quand tu dis perte de temps, c'est par rapport aux réunions ?

- par rapport aux réunions oui. »
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5.1.4. Réorganisation de la pratique médicale

Comme décrit plus haut, les médecins sont libres d’organiser leur pratique dans le
cadre d’ASALEE, avec une delégation de taches propre a chaque bindbme comme par
exemple sur le renouvellement d’ordonnance.

Il existe une évolution de la pratique due au manque de médecins et une demande
de plus en plus importante en raison de I’accroissement des pathologies chroniques.

ASALEE semble pouvoir étre une des solutions a cette problématique :

« Aujourd'hui il y a des tas de cabinets qui ne prennent plus de nouveaux patients parce qu'il y
a une saturation. Mais l'organisation ce n’est pas forcément qu'il faut davantage de médecins
mais il faut une organisation différente. Parce qu'on ne fait plus la méme médecine : il y a 35
ans les medecins généralistes voyaient leurs hypertendus toutes les semaines ils leur prenaient
la tension et ils prenaient une consultation. Donc je veux dire au jour d'aujourd'hui il y a une
organisation qui est différente et il faut la mettre vraiment en efficience pour pouvoir dégager
du temps médecin. »

Une vision plus pessimiste de I’avenir a été évoquée ou les médecins ne seront plus que
des prescripteurs « déshumanisés » :

« - Donc nous on va étre des ouvriers, des stakhanovistes de la prescription. (Petits rires).
Nan, mais vous avez pas l'impression ?

- Ce que tu es en train de dire c'est qu'on va deléguer tout ce qui est un peu éducation,
tout ¢a aux infirmieres et nous on va juste étre assez techniques ?

- Oui et je suis méme persuadé qu'a un moment donné dans le cabinet on aura peut-étre
une infirmiére qui prendra la tension qui fera les ECG. Comme aux Etats-Unis. »
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Figure 20 : Changement de la pratique médicale

5.2. Mode de fonctionnement ouvert

5.2.1. Souplesse, liberté, autonomie

Parmi les points positifs du protocole ASALEE, la souplesse d’utilisation a été relevée
. le fait de pouvoir créer des protocoles de coopération, des ateliers, de pouvoir déléguer
des taches multiples a son IDSP.

« - D’autres points positifs d’ASALEE, moi je trouve que c'est la souplesse et la possibilité
qu'on a de mettre en place pleins de choses.

- Par exemple ?

- Au cabinet, on a fait un protocole pour la prise en charge de [’hypertension avec des
consultations alternées avec l’infirmiere, des consultations alternées par rapport au
diabéte. Donc voila on a le loisir de pouvoir étre innovant si on a des idées, de pouvoir
les expérimenter. Ca marche c’est bien, ¢a ne marche pas on change. »

L’implication du médecin reste propre a chacun dans cette liberté d’organisation. Cette
autonomie semble étre appréciée :
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« Donc en fait chacun s'approprie aussi comment dire son affinité. [Autre participant] est
I'élément moteur dans le cabinet pour tout ce qui est protocole : protocoles hypertension etc.,
innovation dans l'organisation ASALEE. Et puis elle nous fait des propositions et puis
généralement on suit, parce que c'est toujours tres judicieux. Rires. /...] C'est ¢a la dynamique
au final. C'est le gros avantage d’ASALEE, c'est que chacun s'approprie son niveau
d'investissement dans le cabinet. »

La possibilité semble donnée de s’organiser comme ils 1’entendent avec leur IDSP afin
de déléguer au mieux le travail, voir avec elles jusqu’ou ils peuvent aller :

« Nous au cabinet c’est chacun qui fait avec I’IDSP ce qu’il veut, jusqu’ou il a envie d’aller.
Moi, les Hbalc tous les 4 mois elle gere, le fond d il elle va gérer, les prescriptions, machin.
Moi je lui signe les trucs, je lui fais confiance, elle va gérer tout ce qui est biomédical, elle
connait le truc, elle a les recommandations. On forme, on informe. Elle se sent compétente, elle
se sent capable de prendre la responsabilité et puis bingo moi ¢a ne me dérange pas. Apres
c’est a chacun de voir jusqu’ou tu peux aller avec ton infirmiere, jusqu ou elle veut aller avec
toi dans la démarche de prise en charge. »

Il existe la possibilité de développer des nouvelles missions qui ne font pas partie des
protocoles existants :

« Pour les dépistages de scoliose, enfin pour tout ce que [’on voudra ou pour un enfant
asthmatique alors que ce n’est pas dans les protocoles et que [’asthme ce n’est pas
protocolarisé dans ASALEE, mais pourquoi pas, parce que moi avec mon infirmiére, en la
formant, et il faut qu’elle soit d’accord bien sir, auquel cas il y aura du temps ASALEE qui
sera dégagé bien sdr. »

5.2.2. Créations d’ateliers, de protocoles

Grace a cette souplesse d’utilisation, chacun semble étre autorisé a mettre en place
des protocoles spécifiques a certaines pathologies comme pour I’HTA par exemple :

« Au cabinet, on a fait un protocole pour la prise en charge de [’hypertension avec des
consultations alternées avec l'infirmiére, des consultations alternées par rapport au diabéte. »

Certaines IDSP dans les Landes ont mis en place des groupes de marche pour les
patients a risque cardio-vasculaires :

« Notre infirmiere, ¢a fait que deux ans qu'elle est 1a mais elle a mis en place par exemple un
groupe de marche le lundi matin je crois pour certains patients, pour des patients en surpoids,
diabétiques etc. Elle part avec eux faire de la marche. »

« Voir la création de tous ces ateliers que [’on peut faire, 1, je rejoins [autre participant], tous
ces gens qui n’avaient pas acces, qui ne faisaient pas de gym, qui ne se montraient pas, on
arrive quand méme a des points tres tres positifs. »

L’existence de difficultés dans la création de ces protocoles et ces ateliers a été relevée.
Il existe une volonté de la part des médecins de pouvoir inclure d’autres professionnels de
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santé dans leurs protocoles comme la diététicienne, la psychologue ou bien les
kinésithérapeutes. Cependant ASALEE ne permettrait pas de les financer, ce qui constituerait
un frein a leur développement :

« Nous dans les protocoles on a quelques fois, on aurait besoin d’interventions ou de pouvoir
articuler ASALEE avec d’autres professionnels type psychologues. Voila, intégrer d’autres
professionnels, et ¢ca c’est compliqué parce qu’on n’a jamais pu y arriver [...]. On fait un
protocole lombalgie ou ¢ ’était finalement par un autre biais qu’'on a réussi a intégrer des
consultations I’avis de la psychologue, diététicienne, etc... [...]. Pour le moment, ASALEE ne
peut pas intégrer d’autres paramédicaux.

- D’un point de vue financier tu veux dire ?
- Oui financier pour financer ces gens ou ce n’est pas pris en charge. »
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Figure 21 : Mode de fonctionnement ouvert

5.3. Elargissement des compétences des IDSP

5.3.1. Développement de nouvelles missions pour les IDSP

IIs ont plut6t 1’habitude d’adresser a leur IDSP principalement les patients diabétiques
et peu pour les autres pathologies prises en charge au sein d’ASALEE :

« - C’est plus ciblé chez nous, il me semble, sur le diabéte, parce que, peut-étre que la, ¢ca
vient de nous médecins généralistes, on n’a moins développé ou moins envoyé d’autres
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pathologies /...] l'option-la, c’est peut-étre plus de développer certaines autres pathologies
maintenant que ¢a roule sur le diabete. C’est peut-étre ¢a I ’objectif.

- Comme le sevrage du tabac, le dépistage de la BPCO ?
- Voila, la ce serait peut-étre utile, on est en difficulté sur ces points la... »

« Je pense que ca serait bien qu'on puisse développer peut-étre la part cognitive, ¢a nous
aiderait bien peut étre si... Mais peut étre qu'on n'envoie pas assez pour des bilans MMS, des
choses comme ¢a. »

L’¢élargissement des compétences des IDSP a été proposée, comme par exemple pour
le dépistage des scolioses, de 1’asthme, et des troubles des apprentissages chez les enfants :

« Pour les dépistages des scolioses, enfin pour tout ce que [’on voudra ou pour un enfant
asthmatique alors que ce n’est pas dans les protocoles, et que [’asthme ce n’est pas protocolisé
dans ASALEE mais pourquoi pas. »

« - 'Y aun cabinet qui fait du dépistage du trouble des apprentissages chez les enfants.

- Cac’est bien.

- Non mais c’est vachement bien parce qu’on a les consultations orthophonistes qui sont
blindées ou elles voient 50% des enfants qui n‘ont pas besoin d'étre vus. En fait c'est les
instits qui font les prescriptions de bilan orthophonique. C’est le boulot gu’on devrait
faire mais qu’on n’a pas le temps de faire. Mais du coup ¢a serait intéressant de pouvoir
faire ¢a aussi. »

5.3.2. Craintes concernant une diminution des compétences et un
manque de temps des IDSP, consécutifs a I’élargissement de leurs
champs d’activités

Les IDSP sont libres de mettre en place différents protocoles et ateliers en coopération
avec leurs médecins. Comme nous 1’avons évoqué plus haut, certains médecins participants
souhaiteraient élargir leurs champs d’activité dans le cadre d’ASALEE.

Une réserve de leur part a été notée en raison de craintes sur une possible perte de
compétences pouvant résulter de cet élargissement du champ d’action des IDSP :

« - Je trouve qu'il y a quand méme un panel tres tres trés large de I'activité ASALEE et je me
demande si une infirmiére peut assumer tout ¢a au niveau éducation thérapeutique. C’est a dire
on parle des troubles de la mémoire, de I'obésité, du diabete, de I'insuffisance cardiaque, de
linsuffisance respiratoire. J'ai peur qu'a un moment donné on ait des limites. Je ne dis pas
qu’il faudrait des infirmiéres spécialisées mais bon j'ai I'impression que plus ¢a va plus ¢a
s'élargit.

- Qu’elles n’aient pas le temps de tout faire ?

- Voila, plus ¢a va plus ¢a, plus c’est étendu.

- De temps ou de compétences ?

- Les deux. Alors elles sont formées, chaque fois il y a des formations spécifiques. Mais,

voila, I'éventail s'élargit beaucoup je trouve. »
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Cette notion de perte des compétences des IDSP semblerait pouvoir étre majorée par
une éventuelle attitude des autorités de santé qui, voyant les résultats positifs d’ASALEE,
pourraient vouloir profiter du systeme pour élargir les champs d’activité des IDSP :

« Non juste pour rebondir sur ce que tu disais au début [autre participant] par rapport a cette
omni ou pluripotence d’ASALEE, c¢’est un petit peu le risque. C’est qu’il y a une pression de la
part du ministere de la Santé sur ASALEE vu que /’outil fonctionne bien, il faut éviter que ¢a
parte dans tous les sens. »

Dans ce cas-1a, les IDSP pourraient alors ne plus avoir suffisamment de temps
accordé par ASALEE pour s’occuper de tous les patients (en théorie un médecin a droit a 20%
d’équivalent temps plein IDSP), ce qui est une crainte émise par les médecins :

« Mais & un moment donné quand méme voila je... déja a vouloir élargir ce panel mais peut
étre que le temps... parce qu 'apparemment c’est 20 % par medecin ?

Apparemment, cela ne poserait pas probléme puisque ce temps pourrait étre
augmenté par ASALEE si ’activité de son IDSP est importante (ces 20% d’équivalent
temps plein IDSP peuvent étre majorés en fonction du taux d’activité de I’'IDSP) :

« Le coup des 20% c ‘est fini ¢a. Y a 2 médecins qui ont une infirmiere a temps plein, ¢a existe. »
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troubles cognitifs
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Figure 22 : Evolution et développement de nouvelles missions pour les IDSP
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6. Les effets positifs ressentis

6.1. Des preuves d’efficacité

L’ETP semble reconnue comme étant un élément indispensable permettant une
meilleure prise en charge des patients chroniques :

« C’était evident que [’éducation thérapeutique pouvait nous apporter des choses dans
efficience de notre prise en charge des pathologies chroniques. »

«Y avait des preuves comme quoi cette facon d’aborder les pathologies chroniques avait
prouve son efficacité, notamment avec [’expérimentation en Poitou-Charentes »

ASALEE représenterait un intérét économique, I’amélioration de la prise en charge
entrainant une diminution des hospitalisations :

« Oui mais c'est aussi moins de complications et donc moins d'hospitalisations etc. D'un coté
c'est bien pour les patients, parce gu'ils sont moins hospitalisés, y a moins de morbi-mortalité
et en plus de ¢a, ben oui on hospitalise moins les gens donc oui ¢a fait gagner de I'argent »

6.2. Amélioration du suivi et du dépistage chez les patients chronigues

ASALEE semble répondre a leurs attentes : ils semblent ressentir une amélioration du
suivi de leurs patients, par exemple au niveau du dépistage des complications du diabéte :

« - Et grand intérét parce qu’elles font, c’est ce qu’on disait tout a [’heure, elles font ce qu’on
peut pas faire.
- C’est-a-dire ?
- Regarder les pieds, dépister une neuropathie, les peser régulierement, faire de
[’éducation thérapeutique, leur parler nutrition, les dextros enfin voila. »

6.3. Accompagnement rapproché et personnalisé

Un changement de comportement de leurs patients grdce a un suivi et un
accompagnement rapproché par les IDSP a été remarqué :

« L'intérét, je pense, de I'infirmier et de I'accompagnement, c'est la redondance aussi parce
que, piqare de rappel, de temps en temps, tous les 6 mois, quand ils ont un peu oublié, ca je
pense que c'est trés important, ¢a fait partie de leur travail. »

« Le temps il faut le prendre une fois, mais il faut le prendre 30 fois, parce que c'est pas en un
coup qu'il va comprendre, il faut qu'il integre les informations les unes apres les autres et c'est
vrai comme ¢a ASALEE ca aide bien. »

Cet accompagnement rapproché permettrait de s’adapter a tous les patients afin qu’ils
rentrent dans cette démarche d’éducation thérapeutique chacun a leur rythme :
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« L’éducation thérapeutique, faut du temps au temps quoi. On a des patients qui vont mettre 4-
5 ans pour rentrer dans la déemarche et méme s’ils ne vont pas s’y préoccuper pendant 6 mois
y a pas de résultat, et puis tout d’'un coup, y a un déclic. »

6.4. Autonomisation du patient

Grace a cet accompagnement rapproché par I’IDSP, un investissement de la part de
certains patients a pu étre constaté :

« lIs s'investissent dans un domaine ou jamais on aurait pu penser qu'ils se seraient investis.
On le voit pour l'activité physique. On a des tas d'exemples de gens. Moi j étais ébahi et content
pour eux parce qu'ils se sont investis alors gu'ils ne l'auraient pas fait dans d'autres
conditions. »

L’ETP réalisée par les IDSP aurait permis une meilleure compréhension de leur
maladie :

« Moi, le point positif, je pense, essentiel pour les malades, c'est la compréhension des malades
de leur maladie »

Grace a cette compréhension les patients accepteraient mieux leur pathologie et
deviendraient plus autonomes :

« - Je pensais que c'était important la compréhension et I'acceptation parce que sinon ils ne
peuvent pas agir sur leurs actes. »

- [...] encompréhension de leur maladie, dans le fait qui sont mieux éduqués, qu ’ils vont
prendre mieux soin de leurs pieds, qu’ils vont arriver avec des pathologies moins graves
ca c’est sir. »

Cette idée a été nuancée en précisant tout de méme que cela ne fonctionne pas avec tous
les patients :

« J'ai toujours les mémes patients bourriqués quand méme qui, malgré les 10000 explications,
je suis désolé de parler comme ¢a mais c'est vrai, on a quand méme des gens qui sont... ont du
mal a accepter la maladie et ont du mal a comprendre les consignes etc. ... malgré les rappels
des infirmiéres etc. »

6.5. Amélioration clinique et biologique, diminution des traitements

Une amélioration a la fois clinique et biologique a été notée :
« Moi je dirais qu'il y a vraiment une amélioration sur le poids, sur I'némoglobine glyquée. »

Une des raisons de leur satisfaction a été la possibilité de diminution des traitements
grace a 1‘obtention de résultats positifs chez certains patients :

« On a constaté quand méme pour des patients avec qui... qu’on avait du mal peut étre a traiter
ou qui avaient des grosses ordonnances, on a réussi, je pense, a diminuer la quantité de
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medicaments qu’il y a sur les ordonnances de nos patients, je pense, en grande partie, grdace a
['infirmiere ASALEE. »

Cet argument est utilisé par les médecins pour tenter de convaincre leurs patients
d’adhérer au dispositif :

« Voila mon objectif, je leur dis aux patients, je leur dis "moi mon objectif c'est qu'on enleve
tous ces medicaments qui servent a rien". /... et la ils me regardent "j'ai pas besoin de
medicaments ? Et je dis non, si vous perdez vingt kilos, vous n‘aurez plus besoin de
médicaments". Alors, je suis un peu franc, un peu cash /.../ Par contre pour ¢a, il faut aller
voir ASALEE, il faut revenir, il faut pas vous decourager. Et sur certains ¢ca marche,
franchement. Franchement ¢ca marche. Je suis bluffé ».

Un doute sur I’intérét que pourrait trouver les patients a suivre ce programme lorsqu’ils
ne prennent pas encore de traitement a été émis :

« - Oui mais est-ce que tu penses qu'au jour d'aujourd’hui il accepterait que tu le voies, que tu
donnes aucun traitement, et que tu I'envoies a ASALEE. On n'en est pas encore la.

- Attends, c'est a dire ?

- Vous faites I'éducation thérapeutique, vous perdez du poids et vous n'avez pas besoin
de traitement.

- Etbenyenaplein, on en a des patients comme ca.

- Quitarrivesa ...?

- A ne plus donner de médicaments ? Ah ben oui. La plupart sont contents de ne plus
prendre de médicaments.

- Clest le but mais... »

Le questionnement sur 1’intérét que pourraient trouver les patients a se priver d’éléments
qui leur font plaisir a été abordé :

« Il faut qu'ils y voient un intérét, tu leur demandes de renoncer a ce qui est un plaisir auquel
ils ont adhéré pendant des années. On leur parle de choses terribles qui vont les tuer, ils n‘ont
pas mal, ils vont étre plus traumatisés par leur arthrose de hanche qui leur bouffe la vie, que
par leurs coronaires qui sont quasiment au stade du stent. Tant qu'ils n'ont pas la trouille, tant
qu'ils n'ont pas le voisin qui a fait une mort subite ou la tatie qui a un stent dans la cuisse, enfin,
je pense qu'ils n‘ont pas conscience en fait.
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Figure 23 : Effets positifs ressentis sur ASALEE

7. L’avenir A’ASALEE dans le systeme de soins

7.1. ASALEE nécessaire dans le systeme de soins

La survie du systéme de santé pourrait passer par ce genre de collaboration :
« Oui pour moi c'est I'avenir, c'est la survie du systéme qui passe par ce genre de réseau. »

Il semblerait pour certains qu’il pourrait étre difficile de revenir a leur pratique
antérieure sans ASALEE :

« Le point négatif serait qu’on nous retire ASALEE. Ca, ¢a serait un drame. Parce qu’on
fonctionne avec ¢a maintenant. Je saurai plus faire sans. »

« Moi j’appelle ¢a les phénomenes « cliqués » c’est-a-dire dés que tu passes un cran
supplémentaire, apres c'est compliqué de faire, enfin tu es mal a I'aise si tu fais marche arriere
pour des raisons d'organisation ou autres. /.../ je vois comment on exercait la médecine
générale quand je me suis installé /...Jet quand je vois comment on travaille aujourd’hui ¢a
n’a plus rien a voir. C’est impressionnant. »
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Certaines craintes concernant I’avenir d’ASALEE ont été évoquees. Son
financement étant inscrit dans le projet de loi de financement de la Sécurité Sociale
annuel, il semblerait exister une menace sur son indépendance et son autonomie :

« Malheureusement il faut parler aussi financier. Et que vu que ¢ca marche /...] et qu’'on
voudrait que ASALEE se positionne sur tout et soit la solution a tous les problemes des soins
primaires en France. /...] et c’est vrai que vu que les tutelles te balancent du pognon tous les
ans, t’es un peu tenu par la laisse et qu’on aurait tendance a dire amen a tout ce que [’on
pourrait nous imposer. Et ¢ ’est la que le combat politique se joue. »

7.2. Menace des acteurs prives

L’apport de DI’ETP pourrait étre vu de maniére négative par I’industrie
pharmaceutique en raison du possible effet de déprescription qu’elle peut générer :

« Aprés y a le cbté pharmaco quand tu vois les visiteurs médicaux, tu leur dis tu fais I’ETP au
cabinet, ils se disent « punaise I’ETP euh... » Parce qu’avec I’ETP tu vas moins prescrire,
voila, il y a cette position aussi marketing. On n’aime pas trop ¢a hein dans le milieu. »

Il pourrait exister un risque de « privatisation » d’ASALEE en raison de I’intérét
gue pourrait y porter les mutuelles et les laboratoires pharmaceutiques :

« C'est important parce que, toi tu parlais des mutuelles, et que beaucoup de mutuelles ou
d'organismes privés dont l'industrie pharmaceutique qui se mettent de plus en plus dans les
programmes d'ETP parce que c'est un peu l'avenir. Et je veux dire que tant qu’ASALEE se
développera et sera remboursé par la Sécu et continuera a exister de cette facon-1a, ¢a évitera
aussi que I'éducation thérapeutique soit privatisée. Donc ¢a restera encore un service de I'Etat
pour la population /.../. Parce que sinon le risque, que les budgets diminuent on sait jamais
d'un gouvernement sur un autre ce que ¢a peut devenir, les budgets diminuent ou on diminue
les infirmiéres d'éducation thérapeutique. Qui est-ce qui va prendre le relais ? Ca va ouvrir la
porte vers le privé, vers les mutuelles d'assurances privées, et éventuellement I'industrie
pharmaceutique, qui on le sait, ont déja des programmes d'éducation thérapeutique et font de
la publicité. /...] Et que tant que tant que I'ETP sera, tant que I'ETP et ASALEE sera financé
par la Sécurité sociale, il n'y aura pas la place pour ces pseudo-programmes d'éducation
thérapeutique qui en sont d'ailleurs peut étre pas »

7.3. Un besoin de coordination entre les programmes hospitaliers et
ASALEE

Il semblerait exister un manque de compréhension de la part de certains confreres
hospitaliers qui verraient en ASALEE une sorte de concurrence :

« C'est les points négatifs, mais, des relations qu'il pouvait y avoir entre notre facon de faire
avec l'infirmiére ASALEE et les prises en charge hospitaliéres ou parfois il y a pu y avoir,
notamment avec des services de diabéto, des conflits ou parfois des clashs. /.../ Et je pense que
peut étre que les diabéto hospitaliers ont du mal a comprendre comment fonctionne ASALEE
ou ne veulent pas comprendre ou en tout cas du coup ils ont I'impression qu‘on marche un peu
sur leurs plates-bandes »
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Une confusion serait aussi présente dans I’esprit des patients, certains pouvant
confondre les diabétologues et les IDSP ASALEE :

« lls sont persuades que c'est la spécialiste du diabete. Mais j'ai déja vu : "vous avez déja vu
un diabétologue ? oui oui, je I'ai vu la semaine derniére. Vous avez vu qui ? Ben j'ai vu
Uinfirmiere.". Je dis "oui ASALEE ? Elle n'est pas diabétologue. Ah mais c'est pareil..." »

Ce manque de coordination pourrait constituer un frein a la prise en charge, avec
des discours parfois différents au milieu desquels le patient aurait du mal a se situer :

« - 1l'y a un manque de compreéhension et de coordination ?

- De coordination et de collaboration entre les services hospitaliers et la diabéto
hospitaliére et ce qu'on fait nous on fait en médecine de premier recours. Et c'est arrivé
qu'il y ait une incompréhension ou que la diabétologue du coup critique aussi la prise
en charge qui a été faite en ambulatoire. Et ¢a ce n'est pas trés bon pour les patients
parce que les patients du coup au milieu, ils se sentent perdus. lls disent : "Mais moi on
m'a dit de pas faire ¢a. Moi je suis suivi par ASALEE... " »

Pour une meilleure prise en charge et un meilleur suivi, la mise en place d’un lien
Hoépital-ASALEE lors de la sortie d’hospitalisation des patients a été proposée, ceci afin de
permettre de travailler en collaboration et non en concurrence :

« - Je pense qu'il y a la nécessité en sortie d'hospitalisation ou retour a domicile, nécessité d'un
lien avec l'infirmiére.

- Ce que tu veux dire, c'est que comme a l'instar du lien hépital ville, y aurait aussi le lien
hopital ASALEE ?
- Oui je pense que c'est essentiel /...] c'est essentiel de développer ca. »

7.4. Un besoin de coordination avec SOPHIA

Comme nous 1’avons vu au paragraphe 3.2.3, un chevauchement entre les prises en
charge par SOPHIA et par ASALEE a été constaté, ce qui leur parait redondant et source
de confusion :

« J'avais conseillé a un patient de s'enlever de SOPHIA parce qu'il était suivi a ASALEE et je
lui ai dit "¢a fait redondance”. J'ai peur qu'il y ait des informations contradictoires et il se
sente perdu et que du coup, on le perde dans ASALEE, ce qui serait dommage. En se disant :
"ben ouais c'est plus facile, je I'ai au téléphone c'est pareil”. Ben non ce n’est pas pareil [...]
je pense que c'est plus efficace d’étre ASALEE. »

Dans ce cas il y aurait un financement de deux programmes éducatifs en méme temps,
ce qui pourrait également étre prejudiciable financierement pour I’assurance maladie :

« SOPHIA c'est du coaching ce n’est pas de l'éducation thérapeutique et c'est au final sur la
base des patients volontaires et ¢ est les patients qui [...] se font coacher alors qu'ils en n’ont
pas besoin /...]. Et on met des moyens économiques énormes parce qu'il ne faut pas oublier
qu’ASALEE est financé par l'assurance maladie. Donc c'est la méme poche financiére et il vaut
mieux mettre I'argent sur ASALEE que de mettre I'argent dans SOPHIA. »
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Un arrét du protocole SOPHIA serait méme souhaité :

« C'était I'époque de I'essor de SOPHIA et moi j'ai toujours dit a lI'assurance maladie du
premier jour ou SOPHIA m'a été présentée, c'est que moi je voulais tuer SOPHIA et on va
réussir a tuer SOPHIA avec ASALEE. Et ¢a c'est une excellente chose. C'est un gros point
positif. »
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Figure 24 : L'avenir d'’ASALEE dans le systeme de soins

7.5. Les Infirmiéres de Pratiques Avancées (IPA)

Les IPA sont des IDE qui complétent leur formation initiale par un master ayant pour
but I’acquisition de connaissances théoriques, de compétences aux prises de décisions
complexes, d’activités de prévention, de dépistage d’éducation, d’orientation, d’actes
d’évaluation cliniques et d’actes techniques, de prescriptions d’examens complémentaires, de
renouvellements ou d’adaptations de prescriptions médicales en coopération avec des
médecins.

Afin de pallier le manque de médecins, une solution avancee par le systéme de soins
frangais serait le recours a ces IPA :

« Le systeme de soins francais avec les formations IPA ¢ est-a-dire de pratiques avancées qui
se font-1a qui a mon sens sont faites surtout pour combler les manques médicaux hospitaliers.
Mais y a des infirmieres qui la font pour travailler en libéral. »
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La difféerence entre une IPA et une infirmiére ASALEE peut étre floue puisque
I’infirmiére ASALEE pratique déja une forme de pratique avancée :

« Et du coup en fait l'infirmiere ASALEE c’est une IPA sans le diplome mais en fait c’est ce
Mode de fonctionnement. Et moi je disais qu’en fait ASALEE, c’était des équipes de pratiques
avancées. La seule différence c’est qu’elles ne peuvent pas prescrire de thérapeutique ou
renouveler les thérapeutiques en tout cas ».

Dans I’avenir, il pourrait exister un probléme de «chevauchement » entre les
prérogatives de ’'IPA et de ’'IDSP ASALEE :

« Moi ce qui va me géner ¢a va étre l’entre deux, la période de [’entre deux ou y a des
infirmieres qui auront eu le diplome estampillé d’IPA avec la capacité de pouvoir prescrire.
Donc la posture n’est pas la méme vis-a-vis de celle qui sera ASALEE estampillée ETP et donc
pas de prescription. Tu vois la posture n’est pas la méme et ¢a c’est un truc qui moi va me
déranger. »

L’idée que les IDSP ASALEE soient reconnues IPA a été évoquée, moyennant une
formation complémentaire. Ceci permettrait d’éviter aux medecins de devoir faire toutes
les démarches administratives s’ils veulent travailler avec une IPA :

« Javais demandé « mais pourquoi ASALEE ne s engouffre pas dans ce process ? » Parce que
c’est la simplicité, t’as pas a gérer les IPA. Parce que les IPA aujourd'hui, un cabinet va étre
obligé de la salarier, de faire un contrat de travail, de gérer les congés. L'aide de la sécurité
sociale ne sera pas pérenne, sera dégressive dans le temps. Donc au jour d'aujourd'hui, /’IPA
ne sera pas un succes a mon avis. Et ¢ ’est la ou ASALEE devrait prendre le relais, de cette offre
d’aide a l’exercice. »

Cependant il pourrait exister une réticence de la part de certains médecins a déléguer
autant, a aller aussi loin dans la démarche, qui nécessiterait une pleine confiance :

« Se pose la question quand méme de ces collegues infirmiéres IPA, validées IPA qui veulent
exercer en tant qu’IPA au sein du bindme, ce qui peut chambouler les choses. /...] est-ce que
les médecins avec qui elles cooperent depuis 4-5 ans vont accepter d’aller plus loin dans la
thérapeutique, dans le diagnostic ? «

« Ce qui commence a coincer c’est que les filles se sont dit on est IPA [...] donc on va prescrire
[...], et elles se retrouvent avec des médecins qui étaient pas du tout dans le truc. Ils se sont dit
« ouais tu vas faire ta formation IPA tout va bien », mais ils se retrouvent avec des minettes qui
veulent maintenant faire de la clinique. Et une IPA en libérale ne pourra exercer que si elle est
sous la responsabilité, tutorée par un médecin. Le medecin in fine aura toujours la
responsabilité de [’activité de l'infirmiére IPA en libérale. Donc c’est la que ¢a coince quoi. »

Enfin, la rémunération des IPA ne semblerait pas étre attractive et a la hauteur de
leur responsabilité. Ainsi les IDE accepteraient-elles de faire cette nouvelle formation, avoir
plus de responsabilités, pour finalement ne pas étre rémunérées en conséquence ?

« Apres, elles commencent a tordre le nez parce que leurs grilles salariales viennent de sortir.
Elles vont gagner 50 € de plus que la grille d’'une infirmiére normale. Mais c’est sorti ce matin
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c'est pour ¢a que je le sors. Et donc elles commencent a tordre le nez, aprés 2 ans de formation

elles vont se retrouver avec que 50€ de plus. »

« Et donc tu vas te retrouver avec des IPA qui vont consulter a I’hopital et qui ne sont pas

payées comme un médecin bien sir, ce qui fait tout l’'intérét... »
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Figure 25 : Les IPA
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VI. RESULTATS DES FOCUS GROUP PATIENTS

1. Caractéristiques de I’échantillon

Pour le 1¢ focus group ayant eu lieu a Dax, nous avons choisi de recruter des patients
vivant aux alentours, suivis par des IDSP ASALEE a Dax, Soustons et Labenne/Saubrigues. 12
patients ont été recrutés (soit 4 patients par IDSP) : 6 hommes et 6 femmes, 6 patients agés de
moins de 50 ans et 6 agés de plus de 50 ans, 4 suivis pour sevrage tabac / depistage BPCO, 8
pour diabéte/ RCVA. Il n’y avait pas de patient suivi pour troubles cognitifs. Le degré
d’implication a été plus difficile a juger, nous n’avons pas utilisé ce critére d’inclusion pour ce
focus group.

Sur ces 12 patients, 10 ont refusé de participer pour différentes raisons (éloignement du
lieu de réunion, vacances, travail, pas de réponse, manque d’intérét...). 1 a initialement accepté
avant d’annuler le jour de la réunion. 1 a accepté et a participe.

Les 3 infirmiéres contactées ont finalement choisi elle-méme les 5 autres patients ayant
participé a ce focus group pour un total final de 6 patients.

Le 2¢m focus group a eu lieu & la maison de santé de Samadet. Nous avons choisi des
patients suivis a Geaune, Samadet, Saint Sever, Hagetmau et Mont de Marsan. Nous en avions
présélectionnés 13, dont 7 femmes et 6 hommes. 3 patients étaient suivis pour aide au sevrage
tabagique, 1 pour des troubles cognitifs, 8 pour diabete et facteurs de risque cardio-vasculaires.
Le dernier a été choisi par une des IDSP correspondante et nous n’avions pas pu connaitre ses
caractéristiques avant la réunion. 2 patients étaient &gés de moins de 50 ans, 11 &gés de plus de
50 ans. 3 patients étaient peu adhérents au dispositif ASALEE.

Sur ces 13 patients, nous n’avons pas réussi a en contacter 3 d’entre eux car I’IDSP qui
les suivait avait dans I’intervalle arrété d’exercer et le médecin traitant ne nous répondait pas.
1 travaillait le jour de la réunion, 1 autre était en formation. 1 a refusé pour cause d’éloignement.
1 ne nous a jamais répondu. 3 avaient accepté puis ont annulé le jour-méme pour cause
d’intempéries. 1 patient non présélectionné s’est rajouté au dernier moment, choisi par son
IDSP. llIs étaient finalement 4 présents le jour du focus group.

Du fait de la distance séparant le lieu de la réunion et le lieu d’habitation des patients,
nous n’avons pas inclus les patients de Labrit, Gabarret, Biscarosse et nord des Landes
(Labouheyre, Pissos, Ychoux).

Pour toutes ces raisons, la réalisation de 1’échantillonnage raisonné a été difficile a
mettre en ccuvre. Les groupes se sont fait selon la disponibilité et la volonté des patients a
participer.

On peut considérer le seuil de saturation des données comme non atteint en raison de
des difficultées a organiser ces focus group. Il nous a été logistiquement impossible d’en
organiser d’autres.

Le premier focus group a eu lieu a Dax le 19/11/2019 dans une salle communale. Il a
duré 1h06. 6 patients étaient présents. Le deuxiéme focus group a eu lieu dans la maison de
sant¢ de Samadet (lieu d’exercice du modérateur) le 12/12/2019. 11 a duré 53 minutes, et 4
patients étaient présents.
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Tableau 5 Caractéristi

ues du focus group 1 des patients

Sexe| Age | Lieude [Pathologie| Implication Profession/ niveau Stade
suivi d’étude motivationnel
F | 56 | Soustons | Surpoids Suivi stoppé | Educatrice spécialisée Action
actuellement (handicap), sans
(raison emploi actuellement
personnelle)
M | 70 Dax Surpoids/ | Suivi depuis 2 | Retraité agent SNCF | Contemplation
RCVA mois lors de la
réunion
F | 60 Dax Surpoids | Suivi d’aout 2018 | Assistante maternelle Action
aavril 2019, n’est retraitée
plus suivie
actuellement
F | 59 [Saubrigues| Surpoids/ | Suivie depuis Sans emploi Action
RCVA juillet 2019
M | 27 Dax Sevrage Toutes les Sans emploi Action
tabac  [semaines depuis 1
mois
M | 65 | Soustons |Diab/RCV | Suivi toutes les 3 | Retraité éducateur | Contemplation
A semaines depuis sportif
mars 2019

Tableau 6 Caractéristiques du focus group 2 des patients

Sexe|Age| Lieude |Pathologie| Implication Profession/niveau Stade
suivi d’étude motivationnel
M | 72 | Samadet | RCVA | 1 consultation Retraité chauffeur Pré-
mais n’est pas routier contemplation
revenu
M | 63 | Samadet | Diabete | Suivi régulier Guide touristique Action
type 2
M | 70 | Samadet | Diabete | Suivi régulier Retraité Action
type 2
F | 61 | Samadet | Surpoids | 1 consultation |Aide-soignante retraitée Pré-
mais n’est pas contemplation
revenue
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2. Découverte d'ASALEE et manque d’informations

2.1. Découverte d’ASALEE

Certains patients ont découvert ASALEE par le biais de leur médecin traitant qui les
a adressés en consultation a I’IDSP :

« Depuis que je consulte mon médecin généraliste, il ne manque pas de me rabacher a chaque
fois que je devrais perdre du poids, faire de [’exercice et voila. Et il m’a proposé il y a 2-3 mois
de voir ASALEE. »

« C’est mon médecin traitant qui m’a adressé a l’infirmiere suite a une grosse prise de poids,
voila. »

« Il me dit « elle est 13, elle est sur place, est ce que vous voulez la voir la tout de suite ? » »

« En parlant a mon médecin elle m’a dit « ¢a tombe bien, on a depuis peu /...J une infirmiere
ASALEE qui s occupe de tout ¢a. »

« Et puis le médecin traitant m’a proposé de voir l’'infirmiéere ASALEE ».

« Et voila donc j'étais en relation avec ASALEE via mon médecin, ici présent, et la rencontre
avec l'infirmiere qui incarne ASALEE ici a été tres tres bénéfique je pense... »

« Ca m'a été détecté, on m'a dirigée vers [!’infirmiere, pas une de vous deux, je ne sais plus
laquelle (en prenant a partie une des observatrices présentes). »

« Alors on m'a dirigé vers N. »

Le médecin traitant d’un des patients aurait bien présenté ASALEE :

« Moi mon médecin il me [’a bien vendu trés concis, trés clair. »

D’autres ont lu une affiche dans la salle d’attente et en ont parlé a leur médecin :

« Moi j’ai connu ce réseau parce qu 'une affiche était dans le cabinet médical du médecin chez
qui je vais. »

« Mais je n’avais pas vu l’autre affiche a coté et comme je suis restée un peu de temps dans
cette salle d’attente, j’ai lu et j'ai vu que donc ce réseau intervenait dans plusieurs domaines
et je vois probléme de surpoids et ¢’est ce qui m’a donné envie donc quand je suis arrivée en
consultation j’en ai parlé de suite a mon médecin. »

C’est parfois la curiosité concernant le mot ASALEE qui leur aurait donné envie
d’aller voir plus loin :

« c’est le mot ASALEE qui m’a plu au départ donc j’ai été intrigué et apres quand j’ai essayé
de décoder j’ai vu écrit éducation thérapeutique. Ca m’a intrigué »

« Alors comme [autre participant], le nom m’a plu »
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2.2. Manque d’informations

Le manque d’informations concernant ASALEE a été mis en avant :

« Pardon, juste pour la communication, enfin moi j 'ai vu le poster mais je ne me suis pas attarde
dessus. Et mon médecin me [’a proposé. Apres a part dans le cabinet, je n’ai pas vu paraitre
ou je sais que la sécu ils envoient des fois des petits messages subliminaux « faites ci faites ¢a »

« C’est vrai qu’il n’y pas trop d’info »

D’autres ont cherché des informations concernant ASALEE sur internet et n’ont pas
trouvé de site ni d’informations :

« Moi je ne suis pas allé voir par curiosité ce qu’était ASALEE. Si, au tout début j’ai quand
méme été voir ASALEE-google si y avait des mauvais avis et je n’en ai pas trouvé »

Il a été relevé que dans un méme cabinet, certains patients n’auraient pas entendu parler
d’ASALEE alors qu’ils souffrent de pathologies chroniques ciblées par ASALEE :

« Et I’autre jour quand j attendais le rendez-vous j’étais avec un ancien collegue a moi et lui,
il alule mot ASALEE ef ¢a l’a fait rire et ¢ est moi qui lui ai expliqué ce que c’était et pourtant
son médecin est aussi dans le méme cabinet. »

« Moi ce que je dis et je le répéte c'est qu'il y en a trois qui sont, qui viennent a votre cabinet,
ils n‘ont jamais entendu parler d’ASALEE. »

Un manque d’informations concernant les différentes activités d’ASALEE a été
évoque :
« Peut-étre le fait aussi que pour moi, ¢a a été a peu pres que le tabac et jusqu’a aujourd hui

Jje ne savais pas que ¢ était tout un panel de services, donc peut étre vendre un peu plus le truc
parce que le bouche a oreilles ¢’est encore ce qui ramene le plus de patients. »

Ainsi que des difficultés dans la présentation initiale d’ASALEE réalisée par le
médecin qui les adresse, et sur I’'importance de I’information initiale donnée par le médecin :

« Parce que ce n'est pas évident d’une part et ensuite parce que le fait que c'est relativement
nouveau dans vos pratiques a vous et c’est vrai qu’au départ vous nous indiquez ASALEE, on
yvaonn'yvapas, Si onyvaony va avec une ouverture d'esprit... c'est I'information que vous
donnez au départ. »

Il semblerait que certains n’ont pas eu assez d’informations initialement, avant d’étre
envoyés a I’IDSP :

« J’ai lu des documents, si j'avais voulu me débrouiller... le choix, la sélection des infos comme
tout le monde mais on ne sait pas forcément ce que c'est qu’ASALEE. Peut-étre que ce n'est pas
suffisamment précisé. Peut-étre aussi que, parce qu’en fait vous faites le lien, dire au patient
bon je vous oriente vers ASALEE parce que vous allez avoir un support etc.. »
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Ce manque d’information initiale pourrait freiner I’adhésion et la motivation des
patients a intégrer le dispositif ASALEE :

« Oui manque d'information de ce que c’était ASALEE [...] c’est pour ¢a que je n’ai peut-étre
pas accroché, je ne sais pas... »

Il semble y avoir un besoin d’informations avant d’étre en contact direct avec
I’IDSP :

« on a besoin d'étre informés »

« Expliquer comment ¢a marche des le début, pourquoi on y va, enfin je ne sais pas, qu'est-ce
qu'on peuty trouver... »

2.3. Un site internet pour le grand public ?

Pour pallier ce manque d’informations, 1’idée qu’un site internet puisse étre créé pour
répondre aux questionnements initiaux des patients a été évoque :

« peut-étre a créer »
« ¢a ferait un c6té un peu plus rassurant »

«mais oui mais oui parce que les gens aujourd’hui c’est vrai que [’outil informatique
aujourd ’hui tout le monde va sur internet chercher les infos dont ils ont besoin. »

Et qu”ASALEE puisse apparaitre sur un onglet du site de la sécurité sociale puisque
cela fait partie de la prévention et de la santé publique :

« - donc un portail peut-étre pour les patients ?

- oui pour tout le monde
- peut-étre via la sécu pour commencer. »

2.4. Informations et communication par la sécurité sociale ou par les
meédias ?

La sécurité sociale aurait un réle important a jouer dans la communication sur
ASALEE, comme elle le fait déja pour d’autres programmes de santé publique comme la
vaccination contre la grippe en hiver etc... :

« - non mais la sécu aussi, je pense que la sécu elle a un réle a jouer aussi

- clairement, enfin moi ils me bombardent d’infos

- une info, comme pendant la période d’hiver ou on nous envoie des infos pour le vaccin
contre la grippe, voila ils pourrait en dire maintenant un dispositif est mis en place
aupreés de vos médecins, méme s’ils ne veulent pas détailler mais voila juste parlez-en
votre médecin. »

« Et donc d’en faire la publicité ¢a ne peut étre que bénéfique pour les comptes de la sécu je
suppose. Méme s ils payent les infirmieres, ils s’y retrouveront derriére. »
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L’idée de rajouter des informations sur ASALEE sur le site de la sécurité sociale ou
dans les medias ressort également :

« Sur la sécu, ou Ameli ou je ne sais pas quoi, ils pourraient faire au moins une pancarte ou
quelque chose comme ¢a. »

« Apres c'est vrai que peut étre plus d'informations. Ne serait-ce qu ‘un article sur le journal,
ASALEE ce que vous avez besoin, enfin je ne sais pas expliquer exactement. Ca peut peut-étre
intéresser des gens, je viendrai peut-étre un jour qui sait »

Découverte par
la bouche a
oreille entre

patients

Découverte
grace a une
affiche dans la
salle d'attente Proposition de
création d'un
site internet
pour pallier au
manque de
communication

Découverte par

le biais du i
médecin traitant Découverte
d'ASALEE et

communication

Particpitation
de la sécurité
sociale et des
médias a la
communication
sur ASALEE

Manque
d'informations
concernant

ASALEE et ses Difficulté de
champs d'action présentation
initiale du
dispositif par le
meédecin

Figure 26 : Découverte d'ASALEE et communication
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3. Apporter PETP au plus prés des patients

3.1. L’IDSP exerce le plus souvent dans la maison de santé ou le
cabinet du médecin traitant : la proximité rassurante d’un lieu
connu

Le fait que ’IDSP soit intégrée dans la maison de santé ou cabinet dans lequel elle
exerce et ou ils ont I’habitude de se rendre semble rassurant :

« Moi le 16" rendez-vous que j’avais pris, j'avais laissé un message et au bout de 2 jours je
n’avais pas de réponse donc je me suis permis de rappeler [e standard et ils ont transmis le
message et elle m’a rappelé aussi sec donc c’est un atout donc au pire si elle a un probleme
technique on va dire et bien y a un appui derriére. »

« En soi, ¢’est aussi intégrer une maison de santé, ¢ca aussi on y reviendra tout a [’heure, parce
que l'aspect collectif de I'accueil du patient pour moi est aussi tres trés appréciable. »

Ainsi ils décrivent des lieux adaptés et a proximité de leur domicile, souvent dans le
cabinet médical ou ils ont I’habitude d’aller, ce qui est un point positif. IIs se sentent en
confiance de ces lieux :

« Le lieu d’accueil je pense qu’il joue énormément aussi. Enfin moi [’hopital perso ¢a me fait
plus reculer qu’avancer. »

« C’est vrai que la proximité du cabinet... voila ¢ est juste a coté. »

3.2. Parfois il existe des problémes de locaux

L’existence de locaux changeants semble interférer avec le bon déroulement des
consultations avec I’'IDSP :

« Enfin moi j’ai été recu que 2 fois, j 'ai mon 3°™ rendez-vous la demain ou aprés-demain je ne
sais plus. J'ai été recu dans 2 locaux différents et ¢ ‘est vrai qu’elle a dii reprendre ses marques,
c’était un peu précipité, il fallait qu’elle se mette dans un bureau dans lequel elle n’était pas
trés a l’aise on va dire. »

Cette difficulté d’avoir des locaux fixes serait plus importante en milieu rural :

« C’est vrai qu’en campagne c’est moins facile d’avoir un bureau pour une infirmiere, s’il n’y
a pas de cabinet médical, avec un médecin sur 3 villages. »

Une incompréhension a été manifestée concernant la difficulté d’avoir des locaux
adaptes sachant que la plupart des médecins ont souvent un jour de repos dans la semaine :

« Enfin il n’y a pas beaucoup de médecins qui occupent leurs locaux 24h/24 du lundi au
samedi. »

Les médecins auraient des demi-journées de repos ou de visite dans la semaine pendant
lesquelles I’IDSP pourrait utiliser son bureau :
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« Non mais travailler c’est autre chose mais qui occupent leurs locaux parce que y a des demi-
journées ou ils sont en consultations extérieures, en visite et tout ¢ca. C’est ce qu'il se passe
pour nous, le mercredi aprés-midi elle est en visite. »

« Moi aussi elle intervient sur les jours d’absence de mon médecin. »

Il a été proposé une installation dans des lieux plus neutres pour aider a I’adhésion
des patients :

« - Peut-&tre méme en dehors du cabinet médical je dirais /...] »

3.3. Un besoin de matériel et de supports

Durant les consultations, certains patients ont évoqué le besoin de supports pour
avancer dans leur démarche et mieux comprendre leur pathologie. Cela dépend des IDSP,
parfois certains disent en manquer :

« Moi j’ai un point négatif avant que je ne l’oublie. C’est peut-étre le support. J'ai dit que
¢ était un avantage un bureau simple, une table, une chaise enfin deux chaises mais j’avais un
outil moi pour le tabac pour mesurer le taux de CO2 mais j aurais peut-étre préféré plus de
supports écrits ou graphiques ou un ordinateur pour expliquer ou induire ou diriger. »

Contrairement a d’autres qui ne ressentent pas ce mangue :

« Et moi par rapport au régime, elle a un classeur avec des documents, elle a [’ordi si elle a
besoin de vérifier un truc, y a tout. Elle m’a donné des documents. »

3.4. 1.’acces au dossier médical, un élément important

L’acces au dossier médical dans tous les cabinets semble étre appréciable et aider a la
continuité des soins et a la connaissance des besoins du patient :

« Elle a acces au dossier médical, elle a acces a toutes les données qui permettent d’avoir le
Suivi. »

« Ce qui me plait aussi dans ce genre de structure, c'est que le dossier est commun, le dossier
médical est commun donc ce qui est rapporté a I'infirmiére ASALEE va éventuellement ... du
moins elle juge les points importants a transmettre au médecin, va lui étre transmis. »

3.5. Une prise en charge financiére totale, levier pour la motivation

La prise en charge financiere d’ASALEE semble étre un point important :

« Moi pour ma part elle ne m’a pas demandé ma carte vitale ni quoi que ce soit, euh on ne
parle pas d’argent. C’est un point ultra important j’ai envie de dire, ¢a peut étre un frein. »

« mais oui tout a fait, mais moi aussi c’est un des points positifs. »

« J’ai été trés surprise, je pensais que j aurais au moins dQ payer, au moins une consultation.
Quand j’ai appris que c’était entierement financé et que je n’avais rien a debourser, ¢ca a été
aussi un des points qui m’a permis, enfin qui a fini de me convaincre. Parce que c’est un aspect
important aujourd "hui. »
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« le systeme de gratuité enfin comme c’est mis en place je trouve que c’est tres rassurant. »

3.6. Des médecins peu sensibilisés a 1’approche éducative
d’ASALEE : un manque de formation ?

Certains s’interrogent sur le fait que les médecins ne soient pas plus sensibilisés a
I’approche éducative ASALEE :

« Mais j’ai compris que les médecins n’étaient pas tous favorables & ce genre de dispositif, en
tout cas engagés dans ce genre de dispositif. 1Is ne sont pas si nombreux que ¢a a étre engages.
C’est uniquement leur volonté de le faire ou ne pas le faire. »

D’apres les patients, cela devrait faire partie de leur travail de s’intéresser a la santé
publique, au dépistage et a la prévention :

« On parle de santé publique donc s’il est avéré que c’est un dispositif favorable a la santé
notamment a la détection et a la prévention, ils ne peuvent pas ne pas étre intéresses ou alors
ils ne font pas leur job. Y a un truc que je ne comprends pas. Alors je veux bien croire qu’ils
sont des libéraux alors ils font comme ils veulent et exactement ce qu’ils veulent. Ils en sont
trés fiers et tant mieux pour eux. Mais en méme temps c’est de la santé publique donc s’ils
participent a la santé publique, ils participent aussi aux dispositifs qui améliorent les choses. »

Certains médecins seraient plus réticents a adhérer a ASALEE alors qu’il y a un
enjeu de santé publique :

« Je vais peut-étre choquer les gens mais moi je pense que les médecins sont payés par notre
Sécu, par nous, par les patients, c’est comme ¢a qu’ils gagnent leur vie je suis désolé. »

« Donc ils ne sont pas entierement libéraux, ils sont libéraux certes dans leur pratique mais en
méme temps ils sont tenus par un organisme public qui s appelle la Sécu qui les fait vivre grdce
a nos cotisations. Donc quelque part la il y a un enjeu public ou il ne peut pas y avoir de
réponses comme « moi ¢a ne m’intéresse pas, je ne le fais pas ».

Le manque d’adhésion des médecins a été mis en avant :

«J’ai du mal moi aussi a comprendre, j’ai du mal a comprendre moi ces freins. »

Le role de la sécurité sociale a été abordé :

« On en revient peut-étre a la Sécu, voila le role de la Sécu aussi qui a peut-étre, par rapport
aux médecins, un role a jouer. Enfin je ne sais pas, ¢ est des pistes comme ¢a on discute, mais
moi ¢a me choque en tout cas effectivement comme vous qu’il y ait encore des médecins qui
disent ¢ca ne m’intéresse pas. »

Le systéme semble reposer sur la volonté des médecins de s’impliquer.
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« Pour l'avenir d'un systeme moi je pense que c’est beaucoup lié a I’envie que les praticiens,
les médecins ont de fonctionner avec ASALEE plus ou moins, au départ c’est ¢a. »

Certains pensent que ’avenir de ce protocole ASALEE est lié a la motivation et a
I’implication des médecins qui y adhérent, et explique que ¢’est une démarche nouvelle :

« L’interface se fait via les médecins, donc ASALEE se développera si les médecins trouvent
dans cet intérét pour le patient, ne vous posez pas la question. Ca me parait une démarche
relativement nouvelle quand méme. »

D’autres se posent la question de la formation des jeunes médecins pour ensuite
améliorer I’adhésion des médecins a ASALEE :

« Donc je ne comprends pas bien. C’est dans la formation des médecins ou ce n’est pas du tout
pris en compte ? Ce qui ferait que les médecins n’adhérent pas plus a ce dispositif ? »

Acces au dossier médical Manque de support pendant
par les IDSP les consultations ?

Locaux de consultations

adaptés Parfois bureaux changeants

L'ETP au plus prés du
patient

IDSP intégrée a la MSP ou
au cabinet

Médecins peu sensibilisés a

I'approche éducative avec
un manque d'intérét pour
certains

Proposition de formation
des jeunes médecins pour
améliorer leur adhésion

Figure 27 : L'ETP au plus pres du patient

4. Fonctionnement dA’ASALEE : la coopération médecin / IDSP
/ patient

4.1. Coopération IDSP-médecins

Un travail d’équipe entre le médecin et I’infirmiére favorisé par le partage du dossier
medical a été cité :
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« - lIs ont une bonne coopération avec le médecin quand méme hein. Parce que moi elle a accés
amon dossier médical et hier quand je suis allée la voir parce que ¢a se trouvait comme ¢a elle
m’a dit ce que j avais dit au médecin. [...]

- une concertation quoi entre médecin et infirmieres
- tout afait
- ¢a c’est bien. »

D’autres font bien la part des choses entre le travail du médecin et celui de I’infirmiére :

« Donc moi je fais la part des choses, quand je vais voir mon médecin c’est pour une
prescription, et encore si elle pouvait éviter de me donner des médicaments je serais encore
plus contente... Et quand je vais voir l'infirmiere c’est pour perdre du poids donc c’est vraiment
pour moi la je fais la part des choses. Ce n’est pas du tout les mémes temps pour moi. »

« ce n’est pas les mémes temps mais en tout cas en ce qui me concerne, les problémes de
surpoids entrainaient d’autres problémes : le dos, les pieds. Enfin voila tout était lié finalement.
Donc pour moi le fait qu’ils travaillent ensemble, qu’ils s’ informent, c’est bien. »

Les médecins seraient demandeurs de travailler en équipe, en collaboration avec
I’IDSP :

« Premiere chose, premier point positif quand méme, et visiblement qui satisfait également les
médecins, puisqu'il y a une envie de travailler aussi de votre coté avec eux quoi... 11y a un
triptyque qui devient sympa quand méme et il n'existait pas avant. »

4.2. Larelation patient / IDSP

Les IDSP auraient une approche différente de celle des médecins :

« [...] envie d’aller au fond des choses et de prendre plus de temps /.../ moins formel que le
meédecin qui prescrit et qui dit « ¢’est comme ¢a, ¢’est comme ¢a, ¢’est comme ¢a ». 1l y a un
coté plus psychologue j’ai envie de dire. »

D’autres verbalisent le fait de se sentir plus libres de parler avec I’'IDSP, sans
ressentir ’approche parfois descendante du médecin :

« Non, c’est la discussion libre quoi, et voila c’est tout. Effectivement il y a aucune obligation,
il n’y a pas le point de vue savant du medecin. »

La qualité des relations avec les IDSP, avec une attitude bienveillante et une mise
en confiance a été évoquée :

« Donc voila, je suis pleinement satisfaite de mon infirmiére attitrée ! (rires). »

« C’est vrai que c’est trés pratique, [’accueil, puis bon, elle est aussi d 'une gentillesse qui fait
que... »

« Donc voila moi la premiére approche, le premier ressenti avec ASALEE via l'infirmiere qui
I'incarne, je répete parce que je pense que c'est aussi fondamental, c'est hyper positif. »

105



RESULTATS DES FOCUS GROUP PATIENTS

« bon lui (le médecin) il n’a pas le temps... mais on est pratiquement d’égal a égal avec
linfirmiere. On se dit ce qu’on veut »

L’infirmiére est parfois comparée au médecin de famille, comme il le connaissait il y a
plusieurs années :

« Tout ca elle le sait elle le connait, comme le médecin de famille connaissait... »

La qualité d’écoute des IDSP semble tres appréciable :
« [’ecoute attentive »
« de I'écoute »
« Elle vous conseille, elle est plus conseillere, et moi je sens que j'ai besoin. »

Ainsi que les qualités de soutien psychologique :

« Et puis elle m’a beaucoup, disons, soutenu psychologiquement, et je pense que je suis
totalement satisfait. Totalement. »

« - Psychologiquement c’est le mot que vous avez ldché et je crois qu'on peut [’employer.

- exactement ! »
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Figure 28 : Coopération IDSP / patient / médecin, une nouvelle relation
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5. Un changement des pratiques

5.1. Des changements dans la pratique médicale

5.1.1. Avantages de la « délégation coopérative »

Un point positif mis en avant est la délégation des taches qui permettrait un gain de
temps pour les médecins :

« - Et je I’ai pris plus comme une décharge honnétement. C’est un domaine de compétences qui
s’est developpé en paralléle donc elle ¢a lui libere du temps pour des pathologies récurrentes
Ou je ne sais comment pas les juger mais ¢a fait un professionnel de plus au sein du cabinet.

- ils ne font pas exactement la méme chose c’est ¢a ?

- voila, ils s ‘accompagnent [...] ils se télescopent pas. »

- (s’adressant a M) « je trouve que ¢a dégage aussi du temps pour vous, pour votre
pratique, tout ¢a je trouve ca assez sympa »

Initialement plutdt génés par cette délégation des taches, ils ont ensuite réalisé 1’intérét
de cette coopération pour leur médecin :

« Ce qui fait que la géne a d'emblée quand méme sauté en méme temps, c'est que (c’est) le
médecin qui m’envoyait vers [’infirmiere ASALEE. Donc je me dis, sil y a cette démarche, elle
est commune, et que le médecin lui-méme trouve un intérét. »

5.1.2. Difficulté de changement de pratigues des médecins

Une hétérogénéité dans I’implication des médecins adhérents a ASALEE a été
constatée : certains auraient des difficultés a changer leurs habitudes, voire a adopter un
certain automatisme :

« Ce n’est pas encore un réflexe pour tout le monde »

« Apres les rares fois ou j'y vais, j'y vais 2 fois par an c’est surtout pour un renouvellement
d’ordonnance et pour des petits trucs quoi, donc du coup, elle n’aurait peut-étre pas eu le
réflexe de me le proposer, parce que je ne parle pas de mon surpoids a chaque fois quoi. »

« Est-ce que c’est parce que c’est un dispositif nouveau, ou est-ce que c’est parce que c est leur
rythme de croisiere depuis longtemps ? »
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Figure 29 : Changement de la pratique médicale

5.2. L’IDSP

5.2.1. L’avantage d’un suivi conjoint par I’IDSP et le médecin

L’IDSP voit les patients régulicrement en consultation et réalise le suivi de leur
pathologie chronique en coopération avec le médecin :

« Je vois mon médecin tous les 3 mois essentiellement pour des renouvellements y compris bon
des analyses de sang tous les 2 fois par semestre et s’il en oublie une, l'infirmiere me la fait
elle-méme et va lui faire signer. Voila c¢’est commode oui, ¢ est pratique. »

« Et puis aprés il y a le fait qu’il y ait une analyse tous les trois mois, de contréle. Et tous les
trois mois, on se donne rendez-vous, on fait la lecture ensemble de ce contr6le. »

5.2.2. Les consultations avec les IDSP : du temps a 1’écoute des patients

Le temps des consultations avec I’'IDSP a €té mis en avant, permettant de poser les
questions qu’ils n’osent pas ou n’ont pas forcément le temps de poser aux médecins :

« Moi ce qui m’a plu c’est le temps qu’elle prend pour faire les choses, que le médecin n’a plus
hein enfin un quart d’heure c’est trop peu pour faire ce qu’on a a faire. »

« Qui c’est ¢a, on parlait du temps toute a I’heure c’est tout a fait ¢ca [...] C’est vrai que les
Meédecins aujourd’hui ils sont débordés. »
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« Et puis j’ai accepté parce qu’elle m’a expliqué que ¢a pourrait n’étre que du conseil
bénéfique que lui n’avait plus le temps de s’en charger. »
« - elle a pris le temps de m’expliquer quand je mange mal ce qu’il se passe et c’est vrai que

ca, ca m’a aidé. Et tout ce temps qu’elle prend c’est un plus, je veux dire ce n’est pas bdcle.
C’est pas parce que c’est gratuit, on aurait pu penser ...

- Non du tout, ¢ ’est pas du tout bdaclé méme
- Cen’est pas baclé du tout quoi et ¢a c’est tres important hein. »

« J'aurais beaucoup de scrupule a demander aux médecins le temps d'écoute que m'accorde
ASALEE ».

5.2.3. Des IDSP disponibles

La disponibilité des IDSP a été evoquée :

« Dans les points positifs moi je rejoins ce que disait [autre participant] toute a [’heure au
niveau de la disponibilité »

« - je sais que je peux [’appeler si j’ai un souci

- donc de la disponibilité ?
- oui voila elle est disponible. Si j’ai besoin je sais que je peux [’appeler mais pour
Uinstant ¢ca va. »

« la disponibilité »

5.2.4. Une évolution de la profession d’infirmiére

Certains patients participants ont évoqué un changement de leur représentation du
métier d’infirmiére au travers de I’activité de I'IDSP ASALEE :

« Pour moi une infirmiére c’était quelqu 'un qui faisait une piqare au départ dans ma formation
de vie & moi. Je ne savais pas qu 'une infirmiére ¢a faisait toutes ces choses-la quoi. »

« ¢a fait méme des ordonnances »

L’évolution du métier d’infirmiére chez son IDE libérale, qui a pris un temps
ASALEE dans son activité, a été constaté :

« C’est-a-dire que ¢a a évolué aussi, le métier a évolué et en fonction aussi de [’évolution de la
SOCiété, et ca a évolué, et aujourd’hui elles sont formées a ¢a. Parce qu’au départ, moi, ¢ était
mon infirmiere, enfin mon infirmiere, elle faisait partie du cabinet, elle était infirmiere
libérale. »

L’infirmiére que 1’on connaissait uniquement dans le soin pratique, réalise aussi
I’éducation thérapeutique avec une approche plus globale :

« Mais c’est peut-étre aussi I’heure d’aller voir un professionnel global. »
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L’avenir serait qu’une infirmiére se présentera avant les consultations pour prendre les
constantes, mesurer, peser etc... (ce rapprochant des concepts d’assistants médicaux ou
d’infirmier de pratiques avancees) :

« Je dirais qu’il faudrait une infirmiere pour faire le préambule peser, mesurer, enfin la
somatique générale ca serait méme pas plus mal je dirais quelque part, comme un sas
d’entree. »

Des interrogations concernant la légitimité des IDSP ASALEE, leur formation,
leurs domaines de compétences ont été émises :

« Peut-étre, je ne sais pas, sur ['organisation ou quoi moi on m’a fait signer une décharge, un
acces a mon dossier médical parce qu’apparemment, elles n’ont pas les compétences ou le
droit on va dire et elle utilise ['ordonnancier du médecin qui la représente. Mais bon ca reste
sur du plan légal... »

5.2.5. Une certaine autonomie dans leur travail

Les IDSP semblent bénéficier d’une autonomie dans leur travail, elles peuvent par
exemple organiser des groupes de marche :

« Je marche avec elle quand c’est possible, quand le temps le permet et que ¢a s’y préte donc
J 'ai marché quoi 6 ou 7 fois depuis le début. »

Les patients auraient toujours le choix d’y assister ou pas, Ce qui encourage
I’autonomisation :

« - moi je marche trés bien toute seule, j’aime pas aller a plusieurs. »
- voila mais la aussi les gens choisissent. »

Un suivi
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consultation
avec I'|DSP

évolution du
métier d'IDE

Valorisation du
métier d'IDE :
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approche
globale du
patient

Figure 30 : L'IDSP
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5.3. Une approche centrée sur le patient

5.3.1. Le patient acteur de sa santé

Certains patients ont décrit le fait qu’avec ASALEE, ils deviennent responsables de
leur santé et acteurs dans la prise en charge de leur pathologie :

« Moi j’ai juste un autre point positif qu’on a un peu abordé, mais c’est quand méme aussi que
[’on est acteur encore de cette démarche. C’est-a-dire que méme lors des entretiens, moi enfin
des le début c’est moi qui ai fixé la fréquence, si je n’ai pas envie d’y aller, j’y vais pas. Enfin
J’y vais parce que si je m’engage j’y vais. Mais je veux dire on est vraiment responsabilisé,
notre parole est prise en compte ».

Ce qui semble nécessiter implication et motivation :

« Alors apres, encore une fois, il faut que les gens adhérent, on ne va pas les obliger, il faut
qu’ils soient acteurs de leur démarche, et qu'ils le fassent d’eux-mémes, parce qu’ils ont
envie. »

Les IDSP leur donneraient des clés pour améliorer leur pathologie et c’est aux patients
de faire le reste :

«Il'y a aussi dans ce suivi, tous les éléments de qu’est-ce que peut faire le patient, en
[’occurrence, qu’est-ce que je peux faire par rapport a mon probléme pour essayer
d'ameéliorer. »

Les patients semblent avoir le choix :
« - moi je marche trés bien toute seule, j'aime pas aller a plusieurs. »

- voila, mais la aussi les gens choisissent. »

5.3.2. Un suivi adapté au rythme des patients

Certains disent également qu’il faut &tre motivé pour adhérer a ASALEE, il faut
avoir avancé dans ’acceptation de sa pathologie :

« Par contre, ne comptez pas sur le fait qu’ASALEE fasse tout le boulot, ¢a veut dire qu'a un
moment donné il va falloir que le patient ait une attitude d'ouverture d'esprit au départ et se
mette dans la téte qu'il va falloir qu'il fasse sa part. »

L’importance de cette dimension psychologique a été évoquée :

« - et comment on pourrait faire pour que vous soyez plus en phase ? Qu'est-ce qui vous a
mangué vous ?

- c’est surtout la-haut, le mental. »
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Un rapprochement avec 1’addiction a été fait : si le patient n’est pas motivé pour arréter,
il n’arrétera pas :

« A condition qu’ils sentent quand méme que le patient est réceptif. Moi je me suis occupé des
addictions. Si la personne voulait s'arréter, bah on y arrivait et on I'aidait mais si elle ne veut
pas, elle ne veut pas. »

Pour certains patients, ASALEE ne semble pas adaptée a leur pathologie :

« Apres je n'’y suis pas retourné quoi. Ca ne me branchait pas, je sais tres bien ce qu'il faut
faire mais on n'a pas toujours le choix de le faire déja. »

« J'ai écouté et puis voila ¢ est tout, j'ai décidé que ce n'était pas... enfin pas bon pour moi mais
que ce n’était pas... ce qu’elle me disait je le connaissais déja depuis 20 ans... Ca n’a pas
changé c¢a de toute facon hein, ce probléme-la de surpoids, mon poids. »

« Ca ne m’intéressait pas, je sais tres bien ce qu'il faut faire si je veux faire ceci ou cela. »
« Ce n'était pas ce que je recherchais. »

Il semble nécessaire de respecter le cheminement personnel du patient :
« - Vous dites qu'il faut proposer mais respecter le temps du patient ?
- C'estexactementca! »

Parfois ils décrochent selon leurs circonstances de vie :

« - Mais y a des moments, ou comme moi en ce moment, je suis incapable de faire quelque
chose 13, donc j’ai laissé tomber méme, je vais reprendre mais voila 'y a des fois des choses
dans la vie qui font que c’est plus compliqué quoi.

- oui tout a fait, c’est ¢a. »

« Bon. La en ce moment je suis un peu dans le creux de la vague parce que ¢a fait un mois que
je n'ai pas fait beaucoup de choses. »

5.4. Intérét de consultations en trinbme ?

Des consultations a 3 ont été proposées avec le médecin et I’'IDSP. Les avis sur celle-
ci sont partages :

« - alors j’ai compris que j allais inaugurer demain une visite commune cest-a-dire je vois les
2 en méme temps. Le médecin termine ses consultations donc je suis le dernier en consultation
et elle, elle prend le relais sur ses consultations a elle. Et la ¢a va chevaucher !

- une consultation a 3 alors ?

- Oui. On fera un bilan, les transmissions vont étre faciles

- qu’est-Ce que vous en pensez les autres de cette consultation & 3 ?
- moi je ne voudrais pas

- moi non plus »

[..]
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- moi ¢a ne me dérange pas. [...] Par contre le fait d’étre a 3 ¢a peut étre simple,
pour que le message soit trés clair pour les 3 personnes. Pour moi une discussion a
3 se fait a 3 et pas une qui rapporte a l’autre quoi. »

[..]

- Non non, moi ¢a me géne pas du tout, au contraire. »

5.5. Intéqgration du patient dans la réflexion sur le fonctionnement
d’ASALEE ?

Il a été évoqué l’intégration du patient dans la réflexion sur le fonctionnement
d’ASALEE, comme lors du focus group qui est en train de se dérouler :

« C'est vraiment une intégration. /.../ Ca ¢ est formidable »
Mais une intégration nuancée :

« C'est a dire que je suis patient. Je ne suis pas médecin. Voila je suis 1a, vous nous invitez a
cette réflexion et cette parole, ony vient tres volontiers et ¢ca s'accompagne de remerciements ».

« Dans la problématique propre au patient par rapport a ASALEE, la qu’il prenne toute sa
place c’est normal. Apreés c'est vraiment franchement merveilleux. »
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éducative qui
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Figure 31 : Une prise en charge centrée sur le patient, favorisant son autonomie
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6. Les effets positifs ressentis

6.1. Efficacité clinigue comme sur la perte de poids par exemple

Certains patients dont 1’objectif était de perdre du poids y sont arrivés avec 1’aide de
leur IDSP :

«J’ai perdu du poids »

« Donc j’ai écouté ses conseils, ¢ était debut juillet. Je savais ce qui n’allait pas de toute fagon,
je n’étais pas dupe non plus, je savais que toutes les pdtisseries que je mangeais n’importe
quand, ¢ était pas bon. Et ¢ était juillet et a ce jour je suis a -10kg /[...] Elle m’a expligué quand
c’est qu’il fallait, ce que je pouvais manger et quand. »

« j’ai suivi ce qu’elle m’a dit a peu pres régulierement et j’ai réussi a perdre du poids. »

6.2. Stabilisation ou amélioration de parametres biologiques

Certains décrivent une stabilisation de leurs analyses biologiques a propos du
diabete par exemple :

« Et donc on fait un bilan systématique, je prends ma glycémie réguliérement, une fois par
semaine. Le médecin m’a donné ce qu’il fallait pour et puis voila pour l’instant la chose est
contenue, ce n’est pas en régression mais c’est contenu. Ca n’évolue pas mal en tout cas. »

« j'ai équilibré mon diabéte de type 2 grdce a l'infirmiére et aux médecins (ici présents). »

D’autres ont constaté une amélioration de leurs analyses biologiques :

« j’al réussi a perdre du poids et au bout de 3 mois les analyses étaient revenues juste comme
avant quoi, comme il fallait. »

6.3. Aide a I’acceptation de la maladie

La capacité d’aider le patient a accepter sa maladie a aussi été mise en évidence :
«J'ai du mal a étre dans l’idée diabéte, donc c'est & ¢a que sert ASALEE par exemple... »

6.4. La réqularité des consultations favorise la motivation

La régularité dans le suivi est mise en avant :
« La fréquence de consultations. »
Ainsi que la fréquence des consultations qui est adaptable aux besoins des patients

« Je la vois de temps en temps, une fois par mois au moins »

Cela permettrait d’entretenir la motivation :
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« Et puis ensuite il y a le fait qu'on s'inscrit dans la durée et que les pigdres de rappel tous les
trois mois au moins, encore aujourdhui au bout de deux ans, s'averent excessivement
précieuses. Et a mon avis, connaissant le patient, ce sera de plus en plus précieux. »

« C’est vrai que s’il n’y avait pas eu cette histoire d’analyses tous les 3 mois-la qui fait que...
peut-étre que s'il n'y avait pas eu un rendez-vous rendu, qu’on s’est rendu obligatoire. Peut-
étre que j aurais moins accroché. Alors que la c'était moins évident... »

« Et ¢a a I'air de rien mais maintenant c'est peut-étre un petit peu plus intégré mais au départ
je vous garantis qu ‘au bout de six mois quand j'ai compris ce que c'était la problématique, ce
qu’il fallait faire, on se pose la question est ce que je vais savoir le faire, est ce que je vais
m’astreindre a... la actuellement au bout de deux ans c’est je m'inscris dans le temps. »

« Apres je le répete je pense que cette problématique du diabete est tres spécifique du fait de
ses temps de passage tous les trois mois. Pour une pathologie qui n‘'implique pas ¢a, peut étre
gue de maniére informelle, peut-étre pas obligatoire mais suscite le fait que le patient revienne
au moins deux fois par an voire trois fois par an... »

6.5. Certains patients n’ont pas adhéré a8 ASALEE

Contrairement a certains patients qui éprouvent un bénéfice a ce suivi par I’'IDSP,
d’autres décrivent plutdt un sentiment d’inefficacité sans apprentissage de nouvelles
connaissances :

« Qui mais bon ce qu’elle m’a dit je le lis presque tous les jours. »
« Ca ne me branchait pas, je sais tres bien ce qu'il faut faire. »
« Ce qu’elle me disait je le connaissais déja depuis 20 ans... »

D’ailleurs les médicaments seraient déja la pour régler leur probléme :
« Et puis j'ai des médicaments... »
« - Vous n'avez pas senti qu’ASALEE pouvez-vous apporter une aide ?

- non moi ce sont les médicaments qui m’ont fait baisser la tension. »
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Figure 32 : Effets positifs ressentis sur ASALEE

7. L’avenir d’ASALEE dans le systéme de soins

7.1. Développer la place de la prévention dans le systeme de soins

Certains patients participants ont insisté sur I’importance de la prévention et de son
manque de place dans le systeme de soins :

« On parlait tout a [’heure par rapport a la sécu de faire de la prévention, moi ¢ est ce que j ai
toujours reproché a la sécu c’est de ne pas faire assez de prévention. On agit toujours au
moment de, quand il y a une épidémie, quand il y a un truc, mais moi j’ai toujours dit, mais
quand est ce qu’on va faire de la prévention ? Et je trouve que ¢a, alors ¢a ne répond peut-étre
pas a tout, mais ce systeme la en tout cas, améne une réponse a la prévention... »

« Aprés on peut toujours aussi dire que ¢a peut partir d’un constat d'échec parce que si on
faisait du sport... c'est quand méme malheureux d'avoir du diabete a 63 balais. En tout cas le
découvrir a 63 balais pour s entendre dire qu’il faut faire du sport...

Pour d’autres, idéalement, nous pourrions ne plus avoir besoin de systéme comme
ASALEE, chacun étant responsable de sa santé :

« Je crois qu'on réve tous au-dela du fait que ¢a arrive le jour ot on n’en aura plus besoin. »

116



RESULTATS DES FOCUS GROUP PATIENTS

7.2. Développer des alternatives aux médicaments

Il a été proposé de développer des alternatives aux médicaments :
« Proposer des alternatives a la place des médicaments, proposer du yoga »

« - Peut-étre comme dit [autre participant] des trucs de sophrologie, proposer a des gens qui
ont des problemes et que ca aiderait a sortir de...

- du cadre médical ?
- ouil»

7.3. Un ressenti d’une lenteur au déploiement d’ASALEE et d’une
nécessité d’augmenter le nombre d’ IDSP

L’évolution du développement d’ASALEE a été source de questionnements :
«-'Y a longtemps que ¢ca a commencé ?

-]

- ah quand méme, oui, donc ¢a va doucement. »

« Mais justement vous disiez que dans certaines régions c’est mis en place depuis déja une
dizaine d’année ce que je trouve long. »

En supposant des raisons économiques :
« - je ne Sais pas s’il y a des frais économiques ou autres...

- forcément. »

Il semblerait nécessaire d’augmenter le nombre d’IDSP ASALEE :

« Mais moi je pense qu’au vu des résultats je pense que c’est quand méme plutot positif si l'info
est diffusée ¢a peut faire boule neige et ¢a devrait nécessiter que ¢a se développe partout quoi
et en nombre suffisant. »

Ou qu’il devrait y avoir une infirmiére par cabinet, surtout pour les grands cabinets de
groupe. Pour les plus petits cabinets, ils proposent une infirmiere pour plusieurs lieux d’exercice

« Je dirai que c¢a serait pour chaque cabinet, qu’il y ait son infirmiéere attitrée pour
[’accompagnement. »

La nécessité qu’ASALEE prenne de I’ampleur a I’avenir a été évoque :

« Parce que je me dis si c’est déja en place depuis 10 ans, bon ¢a s’ étend, mais moi pour
["avenir je me dis, il faut, ce n’est méme pas on aimerait, il faut, je crois que c’est une
necessité. »

La concurrence avec d’autres suivis, par exemple hospitaliers, a été citée par
certains :
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« Ma compagne je lui ai expliqué en gros comment ca se passait, et comme elle est suivie par
un addictologue, elle trouve que c’est plus sérieux sauf que moi je ne crois pas. »

7.4. Etudier les freins au développement d’ASALEE

Il faudrait étudier les freins au développement d’ASALEE :

« On retombe toujours sur le méme probleme quoi. Si ¢a fait 15 ans que ¢a existe, que les bilans
sont positifs et que c’est aussi peu développé c’est qu’il y a des freins quelque part. Donc je ne
sais pas moi je ne suis pas placé pour le faire mais il faudrait identifier quels sont ces freins,
ces obstacles et essayer de les faire sauter si c’est possible. »

Les patients présents a ce focus-group seraient satisfaits donc peu de freins
ressortiraient ici a propos de I’adhésion a ASALEE :

« Mais en fait le probléme il est 1, ¢ est que nous on est tous réunis ici ou on est adhérent a ce
systeme. On est en plus satisfaits donc ca serait peut-étre plus intéressant d’aller voir, bon
méme c’est intéressant je ne dis pas que c’est pas intéressant ce qu’on fait, mais d’aller voir
les freins ou ils sont pour tous ces médecins qui n’ont pas encore ASALEE. »

7.5. ASALEE un enjeu de santé publique source d’économie pour
I’assurance maladie ?

Certains patients voient un enjeu de santé publique au développement d’ASALEE :

« - non mais je veux dire que la sécu vay trouver un intérét parce que forcément c’est de la
prévention qui va faire économiser des soins futurs, plus graves, plus importants. C’est une
médecine de prévention qui mérite d’étre développée. Et donc d’en faire la publicité ¢a ne peut
étre que bénéfique pour les comptes de la sécu je suppose. Méme s’ils payent les infirmiéres,
ils s’y retrouveront derriere.

- c’est ¢a, c’est exactement ¢a. Donc elle devrait s impliquer davantage. »
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VII. DISCUSSION

1. Validité interne

1.1. Pertinence de I’étude

L’éducation thérapeutique prend une place de plus en plus importante dans la prise en
charge des patients atteints de pathologies chroniques. ASALEE est un dispositif en plein essor
qui se développe dans le territoire national afin de prendre en charge ces patients et de pallier
le manque de médecins.

Comme dit en introduction, nous avons retrouvé quelques études qualitatives sur le
ressenti des patients sur ce dispositif, une seule sur le ressenti des médecins et aucune sur celui
des IDSP ASALEE au niveau national. Aucune étude qualitative évaluant le ressenti de ces
différents protagonistes de fagon croisée n’a été réalisée dans les régions des Landes ni méme
au niveau national.

L’originalité de notre étude résulte dans 1’analyse croisée de ces différents ressentis afin
d’essayer d’en faire émerger des pistes d’amélioration.

1.2. Etude qualitative par focus group

Nous avons pris le parti de réaliser une étude en focus group car cette méthode (19,20)
a I’avantage de collecter des données sur un sujet ciblé en créant une dynamique de groupe
facilitant les échanges, un débat entre les participants et permettant ainsi 1’émergence de
divergences et de différents avis. Chacun est libre d’exprimer son avis et son ressenti, ceci peut
aider a lever les inhibitions des autres, ce qui pouvait étre particulierement intéressant lors des
focus group des patients.

Une seule étude sur ce sujet a été réalisée suivant cette méthode par Aurélien Prato en
2011 dans les Vosges (17). Toutes les autres étaient réalisées avec des entretiens semi-dirigés.

Nous avons décidé de séparer les médecins / IDSP / patients afin d’éviter toute animosité
et I’émergence de leaders d’opinion. En effet, nous craignions que les participants ne se sentent
pas libres de s’exprimer s’ils étaient en présence des autres protagonistes, particulierement les
patients en présence de leurs médecins et IDSP.

1.3. Guide d’entretien

Nous avons réalisé nous-méme le guide d’entretien avec 1’aide de notre directeur de
these le Dr Brice AIME, et nous avons pris conseil auprés du Dr Baptiste LUACES qui a une
plus grande expérience sur la méthodologie des études qualitatives.

Nous avons volontairement utilisé le méme guide d’entretien pour tous les focus group
afin de garder le plus d’objectivité possible et de faciliter ’analyse croisée des données. Les
questions étaient ouvertes pour laisser les participants libres de s’exprimer et essayer d’éviter
d’influencer leurs réponses.

Ce guide n’a pas pu étre testé préalablement devant les difficultés organisationnelles et
le manque de volontaires pour la tenue d’un focus group test. Cependant, lors de sa premiére
utilisation, il a été discuté et jugé satisfaisant par le modérateur et les observateurs. Il permettait
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en effet un bon déroulement des séances avec un enchainement fluide des différents themes
abordés. Il n’a donc pas été modifié au cours de 1’étude.

1.4. Modérateur et observateurs : biais de recueil

Le role du modérateur a été endossé par notre directeur de thése, le Dr Brice AIME, ce
qui a pu étre un avantage parce qu’il connait bien le sujet.

Cependant, il existe un biais de désirabilité puisqu’il est assez investi dans ASALEE :
il participe régulierement aux réunions de secteur des IDSP, il est formateur des IDSP et il
participe au recrutement et a la validation de certains projets.

Il connaissait des IDSP qui ont participé aux focus group ; il travaille avec I’une d’entre
elles. 1l connaissait également tous les médecins participants aux focus group. Il est aussi
médecin traitant de certains patients ayant participé au 2°™ focus group. Cela a pu permettre
une prise de parole plus facile mais peut surtout induire un biais de désirabilité ou géner
I’expression libre des participants.

Nous-mémes en tant qu’observateurs, connaissions quelques meédecins, certaines IDSP
et quelques patients du 2°™ focus group, pouvant également induire un biais de désirabiliteé.

Cette étude était pour le Dr Brice AIME sa premiére en tant que modérateur et en tant
que directeur d’un travail de recherche qualitative ; et également pour nous, notre premier
travail de recherche qualitative. Ainsi, un certain manque d’expérience a pu se manifester dans
notre étude.

Autant lui modérateur, que nous observateurs, avons essayeé de limiter au minimum nos
interventions dans les débats pour ne pas donner notre opinion. Cependant, en reformulant les
propos des participants, le modérateur a pu induire I’émergence de certaines idées.

Toutes ces données suggerent la présence d’un biais de recueil.

1.5. Biais de transcription et d’analyse

Lors de la retranscription, certains mots ont pu ne pas étre compris lors de 1’écoute des
enregistrements. Cependant, cela ne nous a pas semblé affecter le sens global de I’idée. Les
bonnes pratiques recommandent de faire relire les transcriptions a tous les participants. Devant
les difficultés logistiques que cela aurait impliquées, nous avons fait le choix de ne pas réaliser
cette relecture, ce qui peut induire un biais de transcription.

Cependant, la relecture systematique des verbatims par un deuxiéme investigateur a
permis de le minimiser.

Lors de I’interprétation, nous avons essayé¢ d’étre le plus objectif et neutre possible.
Cependant, étant donné que nous avons tous les 3 travaillé avec une infirmiere ASALEE
pendant notre internat, un biais de subjectivité a pu s’installer.

Nous avons réalisé un double encodage de chaque focus group puis une triangulation
des données pour limiter I’interprétation personnelle des verbatims et limiter le biais de
subjectivité.
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1.6. Biais de recrutement, de sélection et émergence de leader
d’opinion

Un autre biais important dans notre étude est le biais de sélection. Pour chaque partie,
nous avons essayé de réaliser un échantillonnage raisonné.

Concernant les IDSP, comme vu précédemment, le recrutement s’est fait sur leur
présence lors d’une réunion de secteur. 3 infirmiéres des Landes n’ont pas été contactées
puisqu’elles participent aux réunions de secteur du Gers et 3 infirmiéres participant
normalement a cette réunion de secteur étaient absentes pour des raisons personnelles.

La réalisation des 2 groupes s’est faite selon 3 caractéristiques principales : leur age,
leur ancienneté dans ASALEE et leur temps effectif de travail dans ASALEE. Nous avons
choisi ces criteéres afin d’éviter I’émergence d’un leader d’opinion. Les infirmiéres plus agées
auraient pu avoir plus de facilités a exprimer leurs pensees, les IDSP ayant plus d’ancienneté
dans ASALEE auraient pu monopoliser la parole. Comme I’ensemble des participantes se
trouvaient au méme endroit au méme moment pour leur réunion de secteur, 1’échantillonnage
raisonné a pu se faire correctement, obtenant deux groupes homogeénes.

Il faut noter que 2 IDSP sont impliquées dans le CSST d’ASALEE et peuvent étre
considérées comme des leaders d’opinion. Ces 2 infirmiéres ont été séparées dans 2 focus group
différents. Une autre IDSP est I’épouse d’un des médecins ayant participé a notre étude qui
siége lui-méme au conseil d’administration d’ASALEE.

Concernant les médecins, nous voulions initialement réaliser 2 groupes homogenes en
fonction de 3 critéres principaux : lieu d’exercice (pour qu’ils ne travaillent pas tous avec la
méme infirmiere), leur ancienneté dans ASALEE et leur degré d’implication. Ceci aussi afin
de limiter I’émergence d’un leader d’opinion et d’avoir le plus d’avis différents possibles.

Cependant, cela n’a pas été réalisable car les groupes se sont créés selon les motivation
et disponibilité de chacun des participants en prenant en compte le lieu de réunion prévu. Il
existe donc un biais de sélection en sélectionnant les médecins les plus motivés et impliqués
dans ASALEE.

Ainsi lors du 1* focus group, ils étaient 3 sur 4 a travailler avec la méme infirmiére
ASALEE. Leur implication tout comme leur ancienneté dans ASALEE restaient tout de méme
variées. L’un d’entre eux est maitre de conférences associé a I’Université de Bordeaux. On peut
supposer de sa part une plus grande aisance en public et le considérer ainsi comme un leader
d’opinion.

Lors du 2™ focus group, 3 médecins sur 6 travaillaient avec la méme IDSP. 2 d’entre
eux sont particulierement impliqués dans ASALEE puisqu’ils appartiennent au conseil
d’administration d’ASALEE et ’'un d’entre eux est I’époux d’une IDSP ASALEE : tout cela
peut engendrer un possible lien d’intérét. Quant a I’ancienneté dans ASALEE, elle restait assez
variée. A noter que deux autres participants sont respectivement président et trésorier du
syndicat MG France des Landes. L’un des participants est également élu au bureau de 1’Union
Régionale des Médecins Libéraux (URML) de Nouvelle-Aquitaine. Ces 4 participants sus-cités
peuvent étre considérés comme des leaders d’opinion.

Néanmoins, ces 5 leaders d’opinion ont tout de méme respecté la parole de chacun et
laissé les autres participants s’exprimer librement et exposer leurs idées.
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Concernant les patients, il existe un biais de recrutement notable. Lors du 1°" focus
group, devant le refus des patients sélectionnés par nos soins de participer au focus group, les
IDSP ont choisi elles-mémes les patients sans tenir compte des différents critéres. Tous les
patients sauf un étaient donc plutdt impliqués dans ASALEE et peu de critiques négatives sont
donc ressorties. L’échantillonnage n’était donc pas raisonné. Lors de ce focus group, aucun
leader d’opinion n’est ressorti.

Lors du 2™ focus group, les critéres ont été respectés et un groupe homogeéne a pu étre
réalisé. Malheureusement, beaucoup de participants ont annulé, ils n’étaient plus que 4 patients
a participer (nombre de participants minimal requis afin de réaliser un focus group). 2 leaders
d’opinion ont émergé lors de ce focus group : il s’agit de 2 patients particulierement impliqués
dans ASALEE ayant déja participé a des réunions de secteur en tant que patients ressources.

1.7. Biais de puissance : seuil de saturation des données non atteint

Il existe un biais non négligeable dans notre étude puisque seuls 2 focus group par
protagonistes ont été réalisés. Obstacle récurrent pour ce type d’étude, devant des difficultés
organisationnelles et logistiques, la réalisation d’autres focus group n’a pas été possible. Le
manque de volontaires ou de disponibilité concernant les médecins et les patients a grandement
limité notre recrutement et donc notre étude. Concernant les focus group des IDSP, la quasi-
totalité de la population cible a été entendue. Nous aurions pu essayer malgré tout d’en réaliser
un 3°™ avec les 3 IDSP absentes et les 3 IDSP participantes aux réunions de secteurs du Gers
mais travaillant dans les Landes.

Ainsi, notre étude souffre d’un biais de puissance qui limite I’exhaustivité de ces
résultats.

2. Validité externe et implication des résultats

2.1. Découverte d’ASALEE, mise d’une place coopération nouvelle

2.1.1. Découverte d’ASALEE : un mangue d’informations ?

Le mode d’entrée dans ASALEE semble s’étre fait le plus souvent par le bouche a
oreille ; aucun ne faisait suite a une communication de la part de 1’association ni des
organismes.

Plusieurs infirmiéres rapportaient des difficultés dans leur installation, en particulier
dans le recrutement de médecins qui semblaient manquer d’informations.

Les patients qui, pour la majorité, étaient rentrés dans le protocole par 1’intermédiaire
de leur médecin, s’interrogeaient également sur ce manque de communication de la part
d’ASALEE. En dehors des informations données par leur médecin ou I’IDSP ou la présence
d’une affiche dans certaines salles d’attente présentant le protocole, aucune autre source
notamment sur internet ne leur avait apporté de précisions.

Ce résultat se retrouve dans la these de E. Dadena et M. Sader en 2017 (15) qui précisait
que ce manque d’information avait pu étre a 1’origine d’une crainte du patient avant la rencontre
de ’IDSP. En 2015, R. Py (13) dans sa these soulevait aussi cette problématique du manque
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d’information du patient. Il insistait sur la mise en place d’affiches dans les cabinets qui n’était
pas encore systématique.

Il n’existe aucun site internet dédié au public. Le site asalee.fr est I’interface utilisée
par les membres de I’association mais ne s’adresse pas au grand public. Par ailleurs, aucune
communication ou promotion a [’attention du grand public n’a été réalisée par 1’ Assurance
Maladie. 1l semblerait que ce manque de communication soit voulu par I’association ASALEE
pour obtenir un développement de proche en proche, basé sur I’échange d’expérience et restant
maitrisable.

L’interrogation des patients sur ce manque de communication semble 1égitime, car il
paraitrait logique de vouloir promouvoir ce dispositif qu’ils per¢oivent majoritairement de
maniére positive.

Cependant, il reste un protocole de coopération qui fonctionne sur la base du volontariat
des médecins et infirmieres, garant d’un certain degré de motivation.

Par ailleurs, une communication au grand public n’a pas de sens tant que ce service ne
peut pas étre généralisé a I’ensemble de la population, ce qui est le cas actuellement.

Néanmoins, une plus grande information des patienteles des médecins collaborateurs
d’ASALEE parait justifiée pour augmenter la portée du protocole au sein des cabinets
concernés car beaucoup de patients atteints de pathologies prises en charge par ASALEE ne
semblent pas forcément informés alors que leur médecin participe a cette coopération.

Les affiches présentes dans certaines salles d’attente ont été remarquées par les
patients ; elles ont été dans certains cas la porte d’entrée dans le dispositif.

Ces résultats ne sont que qualitatifs et ne permettent pas de confirmer la généralisation
de cette pratique. Une étude en ce sens pourrait étre menée.

Par ailleurs, on peut imaginer des brochures disponibles sur les bureaux des médecins
ou dans les salles d’attente qui pourraient a I’instar des affiches, pousser le patient & demander
directement a son médecin des précisions sur le dispositif.

Enfin, une communication ciblée vers les médecins et infirmiéres pourrait se
justifier dans le but d’accélérer le développement d’ASALEE.

Dans la these de R. Py, un médecin ASALEE proposait d’aller rencontrer ses collégues
pour partager son expérience.

On peut aussi imaginer passer par les instances officielles (conseils de 1’ordre) ou de
formation (IFSI, départements de médecine générale des universités, organismes de formation
continue...) ou bien 'URML pour toucher plus de professionnels qu’avec le bouche a oreille.

Mais, ce développement ne semble pas €tre souhaité par I’association qui, malgré ses
16 années d’existence, reste encore en construction aujourd’hui et pourrait ne pas étre capable
d’absorber cette demande supplémentaire.
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2.1.2. Simplicité administrative et prise en charge financiere : facteurs
favorisant de I’intégration a ASALEE

Plusieurs médecins participants ont signalé que leur adhésion a ASALEE a été
facilitée par le peu de démarches administratives qu’elle nécessite. Cette simplicité est pour
eux un vrai point positif d’ASALEE qu’ils espérent voir perdurer.

Cela est en accord avec 1’étude de la DRESS en 2014 (21) qui a montré qu’une
simplification des déemarches peut favoriser le développement de la délégation de taches.

Par ailleurs, toujours selon cette étude, 60% des médecins étaient favorables a la
délégation de taches si le délégué était entierement rémunéré par un forfait extérieur sans que
le délégant n’ait a compléter financiérement, ce qui est le cas pour ASALEE. Le taux chute a
30% si le médecin doit participer a cette rémunération. Cela confirme que le mode de
rémunération choisi par I’association est le bon pour convaincre le plus grand nombre de
médecins généralistes.

Cette rémunération de I’IDSP, sur une base collective, fait plutot exception dans le
systéeme de soin francais qui fonctionne principalement sur une tarification a 1’acte. Une étude
sur les pratiques infirmieres avancées dans 12 pays développés montrait qu’un paiement a I’acte
individuel pouvait étre un obstacle au développement de ce type de pratiques (22).

Certains médecins participants ont évoqué un possible effet d’aubaine avec une
utilisation intéressée a des fins de validation facilitée des ROSP, sans réelle motivation de
coopeération, ce qui pourrait limiter I’efficacité d’ASALEE.

La simplicité administrative et financiére apportée par I’association ASALEE est
saluée par les médecins. Elle semble étre un levier a I’adhésion initiale. Cependant, pour les
médecins et IDSP interrogeés, 1’intérét principal d’ASALEE ne semble pas uniquement resider
dans ces facteurs.

2.1.3. Travail en équipe et concurrence avec d’autres professionnels de
santé

L’instauration d’ASALEE dans les cabinets médicaux entraine une modification des
pratiques en favorisant le dynamisme d’équipe. Ce travail de groupe pluriprofessionnel est
apparu dans nos résultats comme un but et une volonté des médecins et IDSP interrogés.
Pour certains, le monde libéral a besoin d’évoluer vers un travail en équipe pour rester efficace.

Cette volonté de travailler en équipe a été retrouvée dans deux autres théses, celle de A.
Prato en 2011 (17) et de M. Sader et E. Dadena en 2017 (15).

Le métier de médecin genéraliste évolue, de plus en plus de jeunes médecins souhaitent
exercer en équipe et ceci serait méme une des principales conditions a leur installation. Une
étude réalisée par I’'ISNAR-IMG en 2011 (23) montrait que les internes n’étaient pas contre
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I’installation en libéral a condition d’avoir une organisation de travail cohérente et tournée vers
le patient.

Une étude réalisée par la DREES en 2019 (24) montre que la possibilité de créer ou
d’intégrer un regroupement de professionnels est plébiscitée par 73% des médecins de moins
de 40 ans.

De plus en plus de maisons de santé pluriprofessionnelles ou de cabinets de groupe se
développent comme le décrit M. Kayser dans son commentaire sur 1’ouvrage de D. Coutant et
F. Tuffreau intitulé « la médecine générale, une spécialité d’avenir » (25).

Un travail réalisé en 2017 par E. Strumpf et al. sur des données québécoises (26) montre
que le travail en équipe est associé¢ a une amélioration de 1’accés aux soins primaires sans
toutefois en réduire les codts.

Lors d’un séminaire pluridisciplinaire coordonné par la Chaire santé de Science Po (27),
il apparait que, pour la pérennisation des soins primaires en France, une nouvelle organisation
devrait s’imposer autrement qu’autour du médecin généraliste isolé en donnant naissance a une
équipe de soins primaires coordonnée voire une équipe traitante au sein de Maisons de Santé
Pluridisciplinaires (MSP).

Il semble qu”’ASALEE s’intégre dans une évolution plus globale du métier de médecin
généraliste qui s’oriente vers un regroupement des professionnels. Ce travail en équipe
permettrait d’adapter les pratiques pour, selon certains auteurs, permettre la pérennisation des
soins primaires devant une diminution du nombre de meédecins. Le concept « d’équipe
traitante » semble remplacer progressivement celui de « médecin traitant ». Les IDSP
ASALEE ont leur place au sein de cette « équipe traitante ». Elles en sont méme parfois a
’origine en apportant une coopération au sein des structures de soins.

L’étude DAPHNEE de I’IRDES portant sur les bindmes médecin-IDSP (28) montrait
d’ailleurs que les bindmes les plus actifs exercaient le plus souvent en cabinet de groupe
pluriprofessionnels.

Cependant, des points négatifs ont été soulignés concernant ce travail en équipe
pluriprofessionnelle.

On a pu noter des notions de concurrence avec d’autres professionnels de santé
présents dans les cabinets, notamment avec les IDE libéraux ou les diététicien(ne)s.

Des ressentis de concurrence émanant des IDE libéraux avaient déja été relevés dans
le travail de R. Py en 2015 (13) ainsi que dans la thése de A. Prato en 2011 (17).

Les IDE libérales sont bien entendu libres d’adopter une posture éducative avec leurs
patients, sans que cela s’intégre forcément dans un programme éducatif. Mais contrairement
aux IDSP ASALEE, elles n’ont pas forcément recu une formation a I’ETP. Il semble difficile
qu’elles puissent disposer du temps dont benéficient les IDSP avec les patients (1 heure par
consultation).

Il pourrait sembler intéressant que les IDE libérales puissent participer a certaines
réunions de secteurs pour mieux appréhender le réle différent mais bien complémentaire de ces
2 activités. Une autre solution pourrait étre, comme 1’un des médecins de nos focus group 1’a
évoqué, d’organiser des réunions avec medecins, IDE libérales et IDSP ASALEE voire patients,
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afin d’intégrer les IDE libérales dans cette prise en charge. Ce type de réunion a d’ailleurs déja
été mis en place au sein de certaines MSP ou un des médecins participants a pu constater une
amélioration des relations entre IDSP et IDE libérales.

Les diététicien(ne)s présent(e)s dans les MSP semblent également pouvoir
éprouver un sentiment de concurrence vis-a-vis d’ASALEE. Ceci a été souligné par une
¢tude réalisée par I’'IRDES en 2018 (29) qui concluait a un effet de concurrence souvent dd a
un chevauchement des compétences. Cela pouvait étre un frein au bon développement
d’ASALEE au sein de la MSP, ou, au contraire, favoriser un renforcement mutuel et un relais
entre professionnels. Pour cela, une bonne coordination au sein du cabinet de groupe semble
primordiale.

Enfin un dernier point a été relevé lors de notre étude : I’impossibilité actuelle
d’intégrer d’autres professionnels de santé dans les protocoles coordonnés par ASALEE
comme des kinésithérapeutes, des psychologues ou bien les diététiciennes.

Ceci n’a pas été retrouvé dans la littérature, il s’agit de la 1% fois que des protagonistes
d’une étude qualitative abordent ce sujet.

Les kinésithérapeutes, les podologues, les psychologues par exemple auraient tout a fait
leur place en coopération avec le médecin et I’IDSP, notamment lors d’ateliers collectifs (la
prise en charge individuelle étant déja assurée par I’ IDSP et le médecin).

Le travail en MSP favoriserait cette prise en charge pluriprofessionnelle
particulierement adaptée aux pathologies chroniques.

Il s’agit d’une piste de réflexion: comment intégrer dans ASALEE ces
paramédicaux acteurs de santé de proximité des patients, dans quel cadre, comment
indemniser ces professionnels libéraux habituellement rémunérés a ’acte ?

Découverte et motivations initiales

e Découverte par le bouche a oreille mais manque d’informations de fagon générale
sur ASALEE
- Proposition d’une communication par les instances officielles pour les
médecins et IDSP
- Proposition de mettre des affiches dans les centres médicaux pour les
patients

e Motivation initiale : facilité administrative et financiére >’ ASALEE

e Une volonté de travailler en équipe et d’apporter une dynamique de groupe :

- L’IDSP occuperait une place centrale dans cette notion « d’équipe
traitante »

- Possible ressenti de concurrence avec les IDE libérales et diététicien(ne)s :
nécessité d’une bonne coordination entre les différents professionnels

- Proposition d’intégrer les autres professionnels de santé paramédicaux
notamment au travers d’ateliers collectifs. Probléme de leur rémunération
par ASALEE
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2.2. Une approche éducative au plus pres du patient

2.2.1. De I’ETP en ambulatoire et présentielle

Une des principales qualités d’ASALEE mise en avant par plusieurs médecins et
IDSP interrogés, est ’apport de ’ETP a la pratique médicale ambulatoire.

L’ETP sort de I’hopital et va directement vers le patient. Cette démarche répond au
rapport de 1’Académie Nationale de Médecine de 2013 (30) dans lequel il est précisé que
« I'ETP doit &tre poursuivie pour les patients hospitalisés selon les modalités actuellement
prévues, mais il est impératif de I'élargir au secteur ambulatoire ».

Cette proximité du lieu de vie du patient fait tout son intérét car, comme le précise les
recommandations de la Société Francaise de Santé Publique en 2008 (2), « les maladies
chroniques [sont liées] aux questions de conditions de vie et de proximité du domicile ».

Des participants critiquaient ’impact limité des programmes hospitaliers ou du
protocole SOPHIA, qui auraient du mal a s’inscrire dans la continuité du suivi du patient.
Cette donnée était aussi retrouvée dans le travail de R. Py (13) qui dénoncait le manque
d’adhésion des patients aux trés nombreux programmes éducatifs en place dans sa région.

La supériorité ressentie d’ASALEE par rapport a SOPHIA est une idée qui se retrouvait
également dans le travail de C. Vezien (31) en 2017 et de P. Daussin (32). Le protocole SOPHIA
est un accompagnement personnalisé téléphonique, proposé par 1’Assurance Maladie aux
patients atteints d’asthme ou de diabéte. Un infirmier conseiller en santé joint directement les
patients pour relayer les messages donnés en consultation et peut proposer des brochures ou
supports d’informations. Dans la derniére évaluation réalisée a la demande de 1’ Assurance
Maladie (33), ce dispositif apportait une amélioration sur la pratique des examens de suivi sans
franche amélioration des dépenses en santé.

Certains de nos participants, médecins, infirmiéres ou patients, ont ressenti une
concurrence entre les différents programmes éducatifs.

C’est une idée nouvelle qui n’est pas retrouvée dans les autres travaux sur le ressenti
des médecins. Méme si la compétition entre les différents programmes n’a que peu d’intérét,
les médecins mettaient surtout en valeur le manque de coordination des différents
programmes.

Dans le travail de R. Py (13), les médecins insistaient aussi sur 1’idée de ne pas multiplier
les programmes au risque de perdre I’adhésion du patient.

De méme, nos médecins suggéraient la mise en place d’un lien « ville-hopital ».

Toutes ces idées se retrouvent dans le rapport de I’Académie Nationale de Médecine
(30) : «une coordination territoriale est indispensable pour harmoniser les ressources et
faciliter I'acces des patients aux structures et programmes d'ETP. Placée sous la responsabilité
des ARS, cette coordination doit étre d'ores et déja envisagee [...] ».
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Aujourd’hui, selon I’Article L1161-2 du Code de la Santé Publique (34), «les
programmes d'éducation thérapeutique du patient sont conformes a un cahier des charges
national dont les modalités d'élaboration et le contenu sont définis par arrété du ministre
chargé de la santé. Ces programmes sont mis en eceuvre au niveau local, aprés autorisation des
agences régionales de santé ».

On ne retrouve dans ce texte de loi aucune notion portant sur la coordination des
programmes ETP.

Cependant, I’ARS de Nouvelle Aquitaine a mis en place en 2016 une plate-forme
territoriale d’appui appelée Santé-Landes (s’appuyant sur un outil de communication appelé
PAACO-Globule) censee favoriser la coordination des parcours de santé complexes.

Il existe aussi depuis 2017 I’association ETHNA (Education Thérapeutique du Patient
en Nouvelle Aquitaine) dont I’objectif est le développement de I’ETP et I’accompagnement en
santé des patients et des aidants, sur I’ensemble de la Nouvelle Aquitaine et de faire évoluer
une offre de service actuellement segmentée vers une mise en réseau des acteurs dépassant le
cadre strict de I’offre de programme ETP (35).

ASALEE reste peu connu du milieu hospitalier qui ne I’intégre pas dans sa prise en
charge. Pourtant, les programmes d’ETP hospitaliers et ambulatoires ne doivent pas étre placés
en opposition. Ils sont complémentaires et pourraient s’articuler dans le parcours du patient, car
celui-ci restera toujours partagé entre I’hopital et la médecine ambulatoire. Tout comme le lien
entre médecins hospitaliers et libéraux qui est loin d’étre optimal, la coordination entre ETP
hospitaliere et ambulatoire doit étre améliorée.

Une présentation officielle du protocole ASALEE aux médecins et équipes d’ETP
hospitaliers pourraient par exemple créer un lien hopital-ville et permettre un
décloisonnement des IDSP ASALEE.

Cet apport de I’ETP au plus prés du patient apparait comme une des principales
motivations pour les protagonistes a adhérer au protocole et constitue finalement 1’une des
qualités premicres d’ASALEE. Ce dispositif répond aux limites des programmes d’ETP
hospitaliers qui peinent a s’inscrire dans le quotidien des patients. Cette proximité de I’'IDSP
implique la mise a disposition d’infrastructures adéquates, comme nous allons le voir par la
suite.

2.2.2. Importance d’un local dédié au sein du cabinet

Pour permettre cette proximité au plus prés du patient, il semblerait important
que ’'IDSP dispose d’un bureau dédié au sein du cabinet ou elle exerce.

Les médecins interrogés dans notre travail n’étaient pas tous d’accord sur 1’intérét
d’avoir I’IDSP au sein du cabinet. La majorité déclaraient que la présence de I’'IDSP sur le
méme lieu d’exercice était un avantage car cela encourageait et mettait en confiance le patient
au moment de la proposition de prise en charge. Le patient pouvait se projeter concretement
dans un lieu connu. En revanche, d’autres médecins se demandaient si le déplacement induit
par un lieu de consultation différent du cabinet médical ne garantissait pas une certaine
motivation du patient.
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Finalement, en analysant les dires des patients, la plupart s’accordaient pour dire que
cette proximité augmentait clairement leur adhésion au protocole (malgré le fait que certains
aient ¢galement suggéré I’idée que mener la consultation avec I’IDSP dans un lieu neutre sans
rapport avec leur médecin traitant pouvait étre intéressante).

Dans la littérature, cette proximité de I’IDSP est plutét appreciée par les patients,
notamment dans la thése de E. Dadena et M. Sader (15).

En plus de la proximité géographique, nos résultats mettent en avant 1’importance pour
I’IDSP de pouvoir disposer d’un local dédié. Certains médecins partageaient leur bureau avec
I’IDSP, ce qui pouvait d’une part limiter les horaires de travail de I’'IDSP et d’autre part,
perturber le patient par les changements de lieu de consultation. Le fait d’avoir son propre
bureau permet plus d’autonomie et de présence pour I’IDSP.

Cela est aussi décrit dans les travaux de R. Py (13) et de C. Vezien (31) ou I’espace
insuffisant du cabinet est un facteur limitant le développement d’ASALEE. De plus, une étude
de 'IRDES (28) portant sur les binbmes médecins-infirmiéres formées dans ASALEE mettait
en avant que les IDSP appartenant aux bindmes les plus « matures » (ayant une activité
ASALEE plus intense) disposaient d’un local dédié.

Est-ce que la mise a disposition d’un local pour PIDSP ASALEE permet une plus
grande efficience de celle-ci ? Aucune étude ne I’a prouvé mais il semblerait qu’avoir un
bureau dédié développe DP’activité de ’'IDSP. Cette question devrait étre abordée au
moment de la mise en place de la collaboration car elle participe au bon fonctionnement
du protocole.

Une approche éducative au plus prés du patient

e Ala différence d’autres programmes existants (SOPHIA)

e Nécessité de promouvoir une coordination entre les différents programmes
d’éducation thérapeutique et de mettre en place un lien Ville Hépital ou
ASALEE pourrait étre centrale

e Un local dédié a ’IDSP au sein de la MSP semble &tre un élément important au
bon fonctionnement

2.3. Le fonctionnement d’ASALEE : la coopération médecin / IDSP /
patient

2.3.1. Relation IDSP / Médecins : une collaboration nouvelle

e Valorisation et considération du métier d’ IDSP

Nos résultats retrouvent un sentiment de diminution du rapport hiérarchique
antérieur médecin/infirmiere, ainsi qu’une reconnaissance et une considération du travail
de PIDSP. Des patients de notre étude ont également ressenti positivement cette collaboration.
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Des médecins et patients semblent tout a fait accepter I’IDSP dans son nouveau role. Ils
reconnaissent sa compétence et sa légitimité. Différents travaux de la littérature se sont
intéresses aux ressentis des medecins ou des patients : chacun des deux protagonistes valorise
I’IDSP, sa compétence et la qualité de son travail. 1l est a noter cependant que le travail de
A. Prato (17) en 2011 suggérait une insuffisance de formation sur 1’aspect relationnel ou
encore sur ’entretien motivationnel en dépit de leur formation a I’ETP. De méme, dans le
travail de C. Vezien (31), les médecins pointaient un mangue de formation dans le domaine de
la BPCO et des tests mémoire. Ces résultats restent isolés et ne semblent pas témoigner d’une
veritable insuffisance de formation des IDE ASALEE.

Cette valorisation et considération du métier d’ IDSP semblent permettre une plus grande
coopération entre médecins et IDSP.

e Rapports médecins / IDSP favorisant 1’adhésion des patients

Comme vu précédemment, nos résultats semblent montrer une satisfaction de la
coopération médecin / IDSP.

Celle-ci a également été retrouvée comme positive dans la these de R. Py en 2015 qui a
réalisé une enquéte d’opinion aupres de huit médecins Limousins concernant leur ressenti sur
ASALEE (13). Il décrit une bonne coopération entre médecins et infirmiéres, n’y voyant que
des points positifs.

A. Bouchaud dans sa these en 2017 sur le vécu et ressenti des patients diabétiques de
type 2 sur leur suivi avec I’IDSP, décrit une « association bénéfique avec un meilleur suivi et
une amélioration de la qualité de vie des patients » (14).

E. Dadena et M. Sader dans leur thése concernant le protocole de coopération ASALEE
en région Midi-Pyrénées en 2017, ont montré que les patients considerent cet échange
d’informations entre les deux protagonistes comme normal voire bénéfique pour certains
participants (15).

L’étude DAPHNEE (analyse quantitative exploratoire, réalisée par I’IRDES,
concernant 1065 bindmes de médecins et infirmiéres) (28) a permis de réaliser une typologie
de ces collaborations en les classant en trois groupes selon :

- L’intensité d’activité des professionnels impliqués,

- Leur ancienneté dans le dispositif et leur perception de ses apports,
- La nature et I’intensité des échanges au sein des bindmes,

- Le contexte ou le mode d’exercice des infirmiéres.

Cette analyse a mis en lumiére certaines différences entre les collaborations et a permis
de faire ressortir les caractéristiques des bindmes qui favorisent la délégation de taches et la
coopeération. Les binbmes avec I’activité la plus intense dans ASALEE sont les plus anciens et
sont constitués des IDSP travaillant majoritairement a temps plein, dans un seul cabinet,
habituellement de groupe ou pluriprofessionnel et implanté dans des espaces défavorisés.

L’étude montre que I’activité ASALEE semble étre favorisée par le fait de travailler
avec une seule IDSP, a temps plein dans ASALEE, qui dispose d’un bureau dédié, avec I’appui
d’un secrétariat au cabinet.
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La collaboration medecin / IDSP nécessite du temps et de I’engagement pour se
développer. Si les médecins et IDSP des bindmes les plus anciens ont une vision globalement
positive du dispositif, ce n’est pas le cas pour les protagonistes les plus jeunes dans le dispositif.
La fréquence des temps d’échange entre IDSP et médecins semble également déterminante :
elle est élevée chez les bindmes les plus anciens, avec présence simultanée au cabinet mais reste
faible pour les autres.

Il semble donc que la coopération entre IDSP et médecins ne soit pas innée et qu’il
faille travailler sur sa mise en place pour qu’elle soit efficace et valorisante.

Dans cette méme analyse de I'IRDES, des leviers d’action ont été identifiés pour
favoriser le développement d’une coopération plus importante : réfléchir a des critéres de
recrutement des médecins a I’entrée du dispositif et accompagner leur montée en
compétences afin de garantir un engagement plus marqué dans D’activité au sein du
dispositif, tenir compte des contextes d’exercice et d’activité des infirmiéres les plus
favorables, faciliter I’intensification des échanges formels et informels entre infirmieres
et médecins.

Cette coopération est nécessaire pour une cohérence du discours entre médecins et
IDSP. Tous les protagonistes de notre étude sont d’accord pour affirmer ’importance de
la cohérence du discours entre IDSP et médecins, permettant une plus forte adhésion du
patient.

Notre travail fait ressortir de nombreux points a mettre en place pour entretenir cette
collaboration et coopération IDSP / médecins, que nous allons aborder.

e Dossier médical partagé

Pour maintenir ce travail en collaboration dans de bonnes conditions, I’accés au dossier
médical pour les IDSP a éte cité comme un point positif.

Dans notre étude, cela est unanime, contrairement a I’é¢tude de R. Py en 2015 (13), ou
tous les médecins n’étaient pas d’accord pour que l’infirmiere ait acces a I’ensemble des
informations concernant le patient (notamment les informations personnelles).

Dans sa these, A. Prato met en avant qu’ASALEE permettrait une amélioration de la
tenue des dossiers médicaux informatisés et leur uniformisation (17). Dans tous les cas, le
consentement du patient est nécessaire avant de transmettre les informations a d’autres
professionnels de santé et notamment I’IDSP.

L’accés au dossier médical pour ’IDSP parait donc nécessaire pour réaliser des
consultations au plus prés du besoin des patients.
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e Importance et difficultés d’organisation des réunions d’échange

Les IDSP et les médecins sont tenus de se rencontrer régulierement lors de réunions
d’échange.

Or, différents protagonistes de notre étude décrivent des difficultés a réaliser celles-ci,
le plus souvent a cause d’un manque de temps ou de difficultés a coordonner les plannings.
Ce temps d’échange est rémunéré pour les médecins (sur la base du temps déclaré par I’IDSP)
a hauteur de 12 consultations pour un équivalent de temps d’une demi-journée par mois
maximum, proratisé a I’activité de 1’équivalent temps plein infirmier (36).

Ce temps d’échange est compris dans le temps de travail des IDSP. Ce sont souvent ces
derniéres qui en sont demandeuses pour parler des patients suivis ou de 1’organisation de la
coopération.

Certains réalisent des réunions d’échange lors de temps dédiés tandis que d’autres le
font de maniere informelle entre « deux portes ». Ces temps d’échange sont prévus dans le
protocole détaillé d’ASALEE validé par la HAS (37). R. Py les évoque dans son travail :
« Chaque mois, une réunion de synthése est organisée entre les médecins du cabinet et I'IDSP.
Ce staff de débriefing permet de revoir I’ensemble des dossiers et d’analyser les différents
événements indésirables » (13).

Ces temps de réunion, alors qu’ils semblent déterminants pour 1’établissement d’une
collaboration efficace, semblent étre sources de difficultés organisationnelles.

Nous pouvons nous demander quels sont donc les modes et les temps d’échange
idéaux pour une meilleure prise en charge et pour optimiser le temps des deux
protagonistes ? Une étude en ce sens pourrait étre menée.

Parallelement, les IDSP proposent aussi de convier les médecins a leurs réunions de
secteur, ce qui parait également compliqué a organiser, étant donné que les réunions de secteur
se déroulent en général sur une journée compléte. Pour I’organisation des médecins, cela risque
d’étre plus complexe. Néanmoins certains s’organisent pour y participer de temps en temps,
quelques heures sur la journée.

e Manque de formation et difficultés

Les IDSP ainsi que les médecins participants ont relevé un manque de formation
initiale de leur part a ASALEE et a PETP, qui pourrait étre une entrave au fonctionnement
d’ASALEE.

En effet, nos résultats indiquent que I’'IDSP permet de pallier ce manque de compétences
des meédecins. Les IDSP ont également précisé que leur présence au sein du cabinet pouvait
encourager les médecins a se former.

Ce résultat était également retrouvé dans le travail de R. Py (13). Le travail de L. Piette
(38) quant a lui, mettait 1’accent sur le manque de formation technique des médecins,
notamment a I’interprétation des ECG et des spirométries. La thése de Prato en 2011 (17) n’en
parlait pas, les médecins interrogés avaient déja eu une expérience en ETP.

133



DISCUSSION

Ce manque de formation de la part des médecins pourrait étre a 1’origine de difficultés
chez les infirmieres. Dans notre étude, les IDSP ont souligné que cela pouvait engendrer des
difficultés dans le recrutement et I’adressage des patients a I’IDSP. Cette notion a aussi été
retrouvée par I’IRDES dans son rapport en 2018 (29).

Ce manque de formation est & mettre en paralléle avec le retard de développement de
I’ETP en France, notamment en comparaison avec la Grande Bretagne et les Etats-Unis.

L’académie de médecine dénongait dans un rapport de 2013 (30), un déploiement
insuffisant de I’ETP dont 1’une des causes était le manque de formation initiale des soignants.
En 2008, selon une enquéte initiée par I’'INPES (39), seule la moitié des établissements de
formation initiale médicale et paramédicale proposaient des enseignements spécifiques en ETP.
Les infirmiéres précisaient que les jeunes médecins étaient davantage sensibilisés au concept
d’ETP, ce qui prouve que I’ETP s’inscrit progressivement dans la formation médicale. Certains
IFSI proposent déja des formations équivalent 40 heures en ETP. Une formation d’ETP a
I’intention des internes est en cours d’élaboration au sein du département de médecine générale
de Bordeaux.

Il existe de nombreux programmes ouverts aux medecins dans le cadre de leur formation
continue. Cependant, ces formations demandent aux praticiens intéressés du temps qu’ils n’ont
pas forcément.

Dans notre travail, les médecins semblaient demandeurs qu’ASALEE facilite leur
formation en proposant par exemple des formations en région, ce qui a commence a étre
mis en place : plusieurs formations aux protocoles ASALEE ont été régionalisées (2 Mont-De-
Marsan par exemple) ; les médecins y sont conviés et indemnisés. ASALEE prévoyait en 2010
(40) la création de programmes de formation continue spécifiques a I’exercice ASALEE, en
rapport avec des organismes de formation continue. Aujourd’hui, les organismes de formation
continue ne proposent toujours pas de programmes spécifiques a ASALEE.

Relation IDSP / Médecins

e Reconnaissance et considération du travail de Pinfirmiére avec perte de la
hiérarchie antérieure
e Une collaboration efficace nécessite du temps et de I’engagement de la part des
protagonistes
e Dossier médical partagé nécessaire pour améliorer la coopération
o Difficultés d’organisation des réunions d’échange, alors qu’elles semblent étre
primordiales pour une bonne communication et au bon travail de ’'IDSP
- Nécessité de faciliter les échanges entre médecins et IDSP
e Manque de formation des médecins, entrainant des difficultés au recrutement et a
I’adressage des patients, mettant en difficulté ’'IDSP
- Réfléchir a des critéres de recrutement des médecins a I’entrée du
dispositif ? Prévoir des formations facilitées au sein d’ASALEE afin de
garantir leur engagement ?
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2.3.2. IDSP / Patient : une relation privilégiée

e Une écoute attentive, base d’une relation de confiance

Notre étude semble montrer une relation de confiance IDSP / patient trés positive
(écoute attentive, considération, soutien psychologique). Cette écoute attentive aiderait le
patient a se sentir plus a 1’aise et a se livrer. Cette notion est au centre de la prise en charge,
comme 1’ont relatée les patients participants a notre étude, de méme que pour A. Bouchaud
dans sa thése en 2017 qui déclare que les patients entretiennent une « relation privilégiée » avec
I’IDSP (14).

Les patients semblent se sentir considérés et valorisés, permettant une meilleure
adhésion.

Dans cette relation, 1’IDSP apporterait un soutien psychologique au patient. Cette
donnée est retrouvée par E. Dadena et M. Sader dans leur travail de these en 2017 (15).

Cette relation de confiance s’installerait grace a une approche différente de ’IDSP
moins « médicale » mais avec un discours restant cohérent avec celui du médecin. Méme
si pour certains patients ayant participé a la these de E. Dadena et M. Sader, le discours n’est
pas tout a fait identique, les médecins et les infirmi¢res n’ont pas forcément les mémes
explications a donner aux patients : « ce n’est pas tourné pareil ». Certains se sentaient plus
libres de parler avec I’infirmiére car elle est plus accessible selon eux (15). Ces idées sont
globalement reprises dans la thése d’A. Bouchaud en 2017 (14).

e Une prise en charge globale centrée sur la personne

Plusieurs patients ont apprécié le fait que la prise en charge de I’IDSP soit globale et
centrée sur leur personne plus que sur leur pathologie, prenant en compte leur histoire et les
différentes facettes de leur vie, qui s’adapte et respecte leur cheminement personnel dans le
vecu de leur pathologie. De leur coté, les IDSP ont également mis en valeur cette prise en charge
et ce rapport privilégié avec le patient qu’elles apprécient réaliser au quotidien.

Les autres travaux portant sur le ressenti des patients retrouvaient des résultats
similaires. L’adaptation de la prise en charge a leur cheminement était également appréciée par
les patients dans le travail de P. Daussin (32) par exemple.

Ce caractére global de la prise en charge ainsi que le respect de 1’autonomie du patient
fait partie intégrante de la prise en charge éducative et correspond aux recommandations de
I’HAS (1). On constate que ce mode de fonctionnement est apprécié des patients, ce qui
participe a I’efficacité de I’ETP.

e Du temps et de la disponibilité

La disponibilité et le temps que leur accorde I’IDSP ont été plébiscités par les patients
participants. Ils ont conscience du manque de temps des médecins, ils n’ont d’ailleurs formulé
aucun reproche en ce sens. Cependant, ils ont admis apprécier le temps d’écoute et d’explication
pris par I’'IDSP. Ils ont précisé qu’eux-mémes n’oseraient pas vraiment Se permettre de prendre
ce temps avec leur médecin.

Cela montre que le manque de temps du medecin semble considéré comme normal pour
les patients. On peut s’interroger sur ces représentations du médecin de la part des patients,
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toujours trop pressé pour étre a 1’écoute, la crainte de le déranger, comme si le medecin avait
toujours d’autres choses plus importantes qu’étre a 1’écoute de ses patients induisant une
communication et une relation d’emblée verrouillees.

L’IDSP peut prendre le temps d’écouter et d’accueillir la verbalisation. Elles ont aussi
exprimé leur satisfaction quant a ce temps nécessaire a leur travail. Selon elles, il s’agit d’un
manque dans leur ancien (ou annexe) exercice libéral ou hospitalier.

Ce sentiment est confirmé par I’étude de la DREES en 2014 (41) qui rapportait que la
proportion de salariés du secteur hospitalier déclarant devoir se dépécher, toujours ou souvent,
était de 64% en 2013, contre 46% pour I’ensemble des salariés tous secteurs confondus. Cette
tendance semblait s’améliorer puisque cette proportion était de 68% en 2003, mais elle signifie
tout de méme que presque deux tiers des professionnels de santé ressentent une contrainte de
temps dans leur travail. Une revue de la littérature réalisée par I’THAS en 2016 (42) montre que
ce manque de temps détériore la qualité des soins, certaines études allant jusqu’a estimer un
impact chiffré en termes de mortalite.

Tout cela révele une souffrance de notre systéme de santé coincé entre une augmentation
de la demande de soins et des dépenses de santé jugées toujours trop importantes. Les
politiques de santé ont ainsi demandé aux soignants de faire plus avec moins, ce qui semble
apparaitre toujours plus difficile et qui conduit a une détérioration de la qualité des soins.
ASALEE, en mettant ce temps a disposition pour le patient, semble donc s’installer a
contre-courant de la pensée dominante de réduction des effectifs humains dans le soin.

e Place du patient dans la réflexion sur le fonctionnement
d’ASALEE

Afin de rester le plus possible au plus pres des besoins des patients, des IDSP ont
proposé d’intégrer les patients dans la réflexion sur le fonctionnement d’ASALEE en leur
proposant d’assister aux réunions de secteur. lls pourraient ainsi donner leurs avis et émettre
des pistes d’amélioration pour le dispositif. Nous savons que dans les Landes, certains patients
ont déja participé a ces réunions de secteur des IDSP en tant que patients ressources, notamment
deux patients ayant participé aux 2¢ focus group de notre étude. Ces patients se sentent
valorisés et pourraient servir « d’exemple » pour d’autres moins motivés dans des ateliers
collectifs, ou des groupes de marche par exemple.

A T’avenir, impliquer davantage les patients dans 1’organisation d’ASALEE en
recueillant leur avis semble important pour toujours garder le patient au centre de la prise
en charge et rester au plus preés de ses besoins. Neanmoins, cette implication nécessite de
toujours s’adapter a 1’état émotionnel et psychologique, au degré d’acceptation de la maladie,
aux capacités de communication et d’échanges et aux motivations de chaque patient.

Parallélement, une autre facon d’intégrer le patient dans ASALEE pourrait étre la
consultation en trindme. Nous y reviendrons plus tard.
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Relation IDSP/ Patient

e Mise en place d’une relation de confiance entre I’infirmiére et le patient grace a
une approche différente, une écoute attentive et du temps

e Prise en charge globale du patient prenant en compte tous les aspects de sa vie
appréciée de la part du patient

e Sensation de valorisation et de considération du patient

e Proposition d’intégrer les patients dans le dispositif ASALEE en leur proposant
d’assister aux réunions de secteur afin de faire remonter leurs avis, leurs
propositions d’amélioration, tout en s’adaptant aux volontés de chacun.

2.3.3. Une nouvelle relation médecin / patient

Notre travail semble retrouver une modification de la relation médecin / patient avec un
rapport moins paternaliste, une vision moins descendante du médecin et une approche
davantage centrée sur la personne dans sa globalité et pas seulement sa pathologie.

Méme si le but de 1’étude de A. Bouchaud (14) n’est pas celui-13, il retrouve également
ce résultat qui a été spontanément abordé par les patients méme si le médecin reste le
coordinateur des soins prenant en charge la santé dans sa globalité.

L’étude qualitative de I’'IRDES (29) corrobore cette idée. Les patients, connaissant
mieux leur maladie, ne considéraient plus leur médecin comme « autorité prescriptrice » mais
plutdt comme un allié. On se rapproche du concept d’alliance thérapeutique (43).

Dans la thése de A. Prato en 2011 (17), ce changement de relation faisait partie des
motivations de certains médecins pour entrer dans le dispositif, certains décrivaient un
épuisement de leur relation duale médecins / patients.

En revanche, les avis concernant la relation médecins / patients sont assez nuancés dans
la thése de M. Domecq en 2018 (44), ou la majorité des patients n’a pas vu de changement dans
la relation avec leur médecin traitant.

Neéanmoins, certains patients ont verbalisé le fait de ne pas se sentir forcément a 1’aise
quand il s’agit de prendre des décisions thérapeutiques en collaboration avec le médecin. Cette
posture dépend aussi de différents facteurs comme 1’acceptation de la maladie ou encore le
niveau de littératie en santé. Selon 1’Organisation mondiale de la santé (OMS), la littératie en
santé correspond aux « aptitudes cognitives et sociales qui déterminent la motivation et la
capacité des individus a obtenir, comprendre et utiliser des informations d’une fagon qui
favorise et maintienne une bonne santé » (45).

Dans leur ouvrage « La communication en santé », Richard et Lussier nous disent que
pour faire de 1’éducation thérapeutique, le médecin doit éviter la transmission directe
descendante (de type cours magistral) et plutot jouer un réle d’accompagnateur, essayer de
motiver le patient et ’aider a modifier son mode de vie. Il doit rester centré sur la personne, en
s’adaptant a sa réalité, a ses croyances et a ses préférences. C’est en faisant cela qu’il va
augmenter la motivation du patient et son adhésion (46).

Ces données montrent que la vision du médecin par le patient évolue, la relation
medecin / patient est moins descendante. La caricature du médecin omniscient, détenteur
du savoir qui ordonne au patient obéissant n’est plus valable aujourd’hui. Le
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développement de ’ETP et du travail en équipe pousse les professionnels a une démarche
de soins centrée sur le patient, bouleversant les habitudes de chacun.

Relation médecin / patient

e Modification de la relation médecin / patients avec une démarche centrée sur la
personne et moins paternaliste.

2.3.4. Des difficultés dans le recrutement des patients

Concernant le recrutement des patients, les médecins sont en premiére ligne durant les
consultations ; encore faut-il qu’ils soient bien au clair avec ce qu’est ASALEE et son
fonctionnement pour pouvoir I’expliquer au patient, ce qui ne semble pas toujours le cas.

Le discours initial du médecin semble primordial pour I’adhésion du patient. Les
infirmiéres ont insisté sur ce point lors de leurs focus group. Dans la these de A. Prato en 2011
sur I’évaluation qualitative d’ASALEE dans les VVosges, réalisée en focus group, celui-ci décrit
une difficulté a adresser les patients a I'IDSP car pour les patients, le changement d’habitude
est difficile a mettre en ceuvre (17).

Comme nous I’avons vu précédemment dans I’analyse des résultats de 1’étude
DAPHNEE réalisée par ’IRDES, I’implication des médecins, 1’adhésion des patients et donc
le nombre de consultations de I’IDSP sont aussi liés au contexte de mise en place d’ASALEE
(28).

Dans notre étude, certains IDSP et médecins ont évoqué un manque d’automatisme
de la part du médecin. Cela est également retrouvé dans la thése de C. Vezien réalisée en 2017
en Charente sur I’identification des freins a la coopération interprofessionnelle entre médecins
généralistes et IDSP : celui-ci est qualifié de « frein principal » du point de vue des médecins
(31). Certains médecins recrutent quant a eux les patients qui semblent plus compliants et dont
la pathologie est déséquilibrée, c’est le cas dans la thése de R. Py (13). Comment rendre le
recrutement des patients lors des consultations avec le médecin plus automatique ?

On peut imaginer des solutions comme mettre un rappel dans le logiciel médical si un
des antécédents du patient correspondant aux différents protocoles d’ASALEE. L’affichage
dans la salle d’attente pourrait aussi aider, le patient le voit lors de son attente de la consultation
et peut ainsi en parler a son médecin.

Dans certains cabinets, ce sont les infirmieres qui appellent directement les patients qui
rentrent dans les différents protocoles ASALEE mais cela semble &tre moins efficace en termes
de recrutement (these de R. Py (13)).

On peut donc penser qu’il vaut mieux privilégier le recrutement par le médecin lors des
consultations avec ce dernier.

Dans notre travail, certains médecins ont supputé que ces difficultés de recrutement
pourraient étre liées a un probléme d’acceptation de la maladie par certains patients, une
proposition a des patients qui ne seraient pas au stade motivationnel adapté ou qui n’auraient
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pas assez confiance en eux pour étre acteurs de leur santé. Pour en savoir plus, ils proposent de
réaliser une étude sur les facteurs de réceptivité a ’ETP des patients. Aucune étude n’a été
retrouvée en ce sens.

Néanmoins le role de I’ETP n’est-il pas de s’adapter aux différents besoins du patient,
qu’ils soient de I’ordre de I’auto-soin mais aussi du domaine psycho-social tels que la
verbalisation du vécu ou de la représentation de leur maladie, de leurs traitements, des soignants
ou du systéme de soin. Les freins a I’adhésion a I’ETP ne peuvent-ils pas étre en lien avec leur
mode de vie, leur personnalité ou leur état psychologique ? La possibilité d’échanger avec les
soignants mais aussi entre patients, sur ces thématiques ne pourrait-elle pas favoriser
I’émergence de ces compétences psycho-sociales, en contribuant a la progression dans
I’acceptation de la maladie et dans le stade motivationnel, vers I’autonomisation du patient dans
la prise en charge de la pathologie chronique ? (47)

2.3.5. Consultations en trinbme

Pour faciliter la cohérence du discours et une meilleure appréhension d’ASALEE
par les médecins, certains IDSP et médecins participants a notre étude ont évoqué les
consultations en trindbmes.

Ces consultations a trois avec IDSP et médecins ont été proposées a certains patients
participants ; leurs avis étaient assez nuancés. En revanche, les IDSP et médecins ayant
participé a une consultation a trois y sont plutdt favorables et parlent méme de perspectives
d’avenir : les premiéres y voient la possibilité d’une collaboration plus proche et d’une mise en
commun des idées. Pour les seconds, assister a une consultation d’ETP permettrait d’étre plus
en mesure de I’expliquer au patient quand on I’adresse a I’'IDSP. Certains médecins se posent
toujours la question du mangue de temps pour organiser ce genre de rencontre.

Il en est de méme dans la these de A. Prato qui met en avant le fait que cette consultation
a trois « permettrait de symboliser le contrat éducatif et permettrait d’augmenter le taux de
recrutement des patients » (17).

Encore une fois, il faut s’adapter au patient, celui-ci étant au centre de la prise en charge ;
mais certains patients semblaient réticents a cette idée alors que d’autres semblaient plus
réceptifs. Cela pourrait étre envisagé et pourquoi pas généralisé a I’avenir.

Des difficultés de recrutement des patients liées a :

e Un manque d’automatismes du médecin avec un oubli d’adressage ?
- Proposition de mettre en place un rappel dans le logiciel médical
e Un déni du patient de sa pathologie ou un refus de se rendre acteur de sa santé ?
- Proposition de réaliser une étude des facteurs de réceptivité a PETP
e Dans tous les cas, une cohérence du discours entre médecin et IDSP est nécessaire
pour favoriser la bonne adhésion du patient
- Proposition : réaliser des consultations en trinbme afin de faciliter la
cohérence du discours et une meilleure appréhension d’ASALEE de la part
des médecins. Peur d’une perte de liberté d’expression pour les patients :
proposer ces consultations en trinbme avec un médecin autre que leur
medecin traitant.
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2.4. Un changement des pratiqgues

2.4.1. Une évolution de la pratigue de la médecine générale

e Ladélégation de taches en médecine générale

Les médecins participants ont pour la majorité valorisés la délégation de taches qui
permet selon eux, un gain de temps menant & une amélioration des pratiques. Certains ont
dit que sans ASALEE, ils ne feraient pas d’ETP. Cet engouement pour la délégation de taches
se retrouve dans les travaux de R. Py (13), C. Vezien (31) et L. Piette (38). De méme, la plupart
des patients ont exprimé un avis favorable sur cette délégation de taches. Ils ont conscience du
temps qu’elle libére pour les médecins.

L’étude de I'IRDES évaluant I’impact de 1’expérimentation de coopération entre
médecin généraliste et IDSP ASALEE sur ’activité des médecins (48) a montré que ce travail
en équipe génére des gains d’efficacité en termes de productivité des médecins géneralistes
en comparaison avec I’exercice libéral mono-disciplinaire. L’instauration de cette coopération
permettrait aux médecins de déléguer certaines taches a I’'IDSP pour voir davantage d’autres
patients (augmentation du nombre de patients en file active), agrandir sa patientéle
(augmentation du nombre de patients dont il est médecin traitant). Une autre explication
évoquée dans ce rapport pourrait étre que la qualité des soins fournie par cette coopération soit
supérieure a celle en dehors de toute coopération. De ce fait, les patients auraient moins besoin
de consulter et le médecin pourrait donc recevoir plus de patients qui n’avaient jusqu’a alors
pas acces a ses services. Dans les deux cas, ces gains sont importants dans le recours aux soins
primaires pour les patients au vu de la démographie médicale.

Enfin, dans 1’étude qualitative DAPHNEE réalisée par I’'IRDES (29), les médecins
engagés dans ASALEE pronent la délégation de taches car elle leur apporte du confort
d’exercice, de la qualité et de la sécurité dans leur travail, certains allant méme jusqu’a dire
qu’elle les protége du risque de burn-out. Les plus impliqués dans le dispositif précisent
qu’ASALEE les a amenés a modifier leurs pratiques : déléguer la démarche éducative leur a
permis d’étre plus disponibles pour répondre & des motifs de consultation souvent multiples ou
d’atteindre plus rapidement les objectifs de suivi de chaque patient. lls évoquent une
optimisation de leurs interventions.

Toutes ces données montrent une perception tres positive de la délégation de
taches. Cependant, en dépit de leur motivation a déléguer, les médecins ont tout de méme
évoqué certaines difficultés ou interrogations suscitées par ce type de coopération.

e Bouleversement identitaire du médecin généraliste

Dans notre travail, certains médecins ont mis 1’accent sur la réorganisation de leur
pratique professionnelle induite par leur participation a ASALEE. Un des médecins était
plutdt optimiste en considérant la délégation de tdches comme une réponse au manque de
médecins. Cependant, un autre craignait la disparition de I’aspect humain et relationnel du
métier par la délégation des activités d’éducation. Seul I’aspect technique de la profession
persisterait. Un des médecins disait : « Donc nous on va étre des ouvriers, des stakhanovistes
de la prescription ».
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Plut6t habitués a un mode de réflexion individuel sans avis extérieur, avec une prise de
décision solitaire et un rapport avec le patient traditionnellement assez vertical, les médecins
ont été amenés a partager leurs raisonnements en prenant en compte celui de I’IDSP. La plupart
se sont dits a 1’aise et ont plutdt apprécié cette analyse de pratiques collective. Néanmoins,
certains ont verbalisé des sentiments de remise en question, des ressentis de jugement sur leur
travail de la part de I’'IDSP.

Les propos des IDSP semblaient parfois montrer un manque d’adhésion de la part de
certains médecins, avec des difficultés a changer leurs habitudes. Le vieillissement de la
population médicale serait une des causes de cette réticence. Certains patients avaient
beaucoup de mal & comprendre que certains médecins refusent de participer a ASALEE alors
qu’ils y voient un role sur la santé publique.

Ces idées se retrouvent dans la thése de A. Nagy (49) qui évoque le bouleversement
identitaire du médecin généraliste que provoque cette délégation de taches et ce travail en
équipe. Les médecins craignaient une activité moins variée et une baisse progressive de leurs
connaissances provoquées par la délégation a d’autres de certaines pathologies.

Cependant, d’aprés les premiers rapports de I’IRDES en mars 2018 suite a 1’étude
DAPHNEE, évaluant I’expérimentation de coopération entre médecins généralistes et
infirmieres ASALEE, menée par la DSS et la CNAM (50), les IDSP interviennent plus en
complémentarité qu’en substitution. Elles sont mobilisées sur une grande diversité de taches
selon une grande hétérogénéité de fonctionnement des bindmes. ASALEE opére donc un
double changement : de la pratique individuelle vers la pratique collective, de la délivrance de
soins vers 1’adaptation aux besoins du patient.

Les médecins s’inquiétaient de 1’introduction d’une troisiéme personne dans leur
relation médecin-patient qui pourrait provoquer une « perte de pouvoir » ou perte de contrdle
du médecin considéré jusqu’alors comme 1I’interlocuteur privilégié voire unique en matiere de
soins. Dans cette étude qualitative de ’IRDES (29), un des médecins décrivait bien le défi que
représentait 1’engagement dans ASALEE pour un médecin : « Avec ASALEE, le médecin est
dans une conduite de changement, c'est-a-dire que d’une posture haute, il faut qu’il passe dans
une posture de collaboration... de la verticalité, il faut qu’il passe dans la transversalité. Ce
n’est pas simple, on a été élevés a étre les chefs, les meilleurs, les décideurs et donc, il faut
accompagner les médecins dans le changement. »

Dans son rapport (30), I’Académie Nationale de Médecine précisait que la formation a
I’ETP provoquait également une remise en question de la pratique du soignant, de fagon
similaire a la délégation de taches et le travail en équipe : « la formation a I’ETP est vécue
comme une véritable transformation identitaire par les soignants. Cette « mutation » n’est
possible que s’ils sont préts a partager leur pouvoir médical (la toute-puissance de « celui qui
sait et dirige les soins »). »

Cela semble montrer que la médecine générale est en train d’évoluer. En dehors du
travail de A. Nagy, ces freins plut6t idéologiques a la délégation de taches ne sont pas ou peu
évoqués dans les autres travaux portant sur le ressenti des médecins sur ASALEE. C’est
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probablement a cause d’un biais de sélection de ces études puisque tous les médecins interroges
étaient adhérents 8 ASALEE et donc majoritairement favorables a ce type de collaboration.

L’étude de la DREES de 2014 (21) a montré que seulement 30% des médecins
généralistes interrogés en 2012 se disaient favorables a des coopérations avec un infirmier sur
une ou plusieurs taches.

Toutes ces données montrent qu’il persisterait encore des freins a la délégation de
taches et sont en accord avec les résultats de notre étude.

Une étude qualitative sur les freins a la délégation de taches chez des médecins
généralistes non adhérents ou ayant cessé une activité de collaboration pourrait étre
intéressante.

De méme, une réévaluation de la part des médecins généralistes favorables a une
coopération ou une délégation de taches serait intéressante pour connaitre I’évolution des
penseées et confirmer un éventuel changement de la vision de la médecine générale.

e Freins a ’adhésion des médecins & ASALEE

A ces freins plutot idéologiques a la délégation de taches s’ajoutent d’autres difficultés
auxquelles est confronté le dispositif ASALEE dans son développement.

Le changement de pratiques que le protocole de coopération ASALEE induit peut
repousser certains médecins pour plusieurs raisons : I’introduction d’un nouveau professionnel
au sein d’une « équipe traitante » peut bouleverser les habitudes des médecins généralistes
habitués pour la plupart a travailler seuls. Ce travail d’équipe, méme s’il est désiré et souhaité
par de nombreux médecins, demande du temps, de la patience et de la motivation. 1l implique
aussi une remise en question de ses pratiques qui peut étre difficile pour des médecins
généralistes exercant depuis longtemps.

L’ETP reste peu développée en médecine ambulatoire en France et la majorité des
médecins généralistes a été peu ou pas formée (cf. 2.2.1)

Ces différents obstacles a la mise en place d’ASALEE, qui sont abordés dans d’autres
parties, sont dans la majorité des cas surmontés grace a la motivation des protagonistes
d’ASALEE. Mais ils sont parfois a 1’origine de difficultés de recrutement de médecins
généralistes, éprouvées notamment par les infirmiéres qui ne trouvent pas de collaborateurs
pour s’installer comme IDSP ASALEE.

Les IDSP interrogées décrivent ensuite une certaine hétérogénéité d’implication
parmi les médecins adhérant au dispositif. Ceci peut s’expliquer par le fait que certains ne
s’engagent pas individuellement mais en tant que membres d’un cabinet candidat 8 ASALEE,
sous I’impulsion d’un collégue, comme décrit dans le travail qualitatif de ’'IRDES (29).

Ce manque d’implication peut étre source de dysfonctionnements dans la
coopération entre IDSP et médecins susceptibles de diminuer I’efficacité d’ASALEE. L’oubli
d’adressage des patients ou les difficultés d’organisation des réunions d’échanges, abordés
précédemment, en sont des exemples.

Pour pallier ces difficultés, les IDSP ont propose une présentation d’ASALEE aux
médecins par une infirmiére accompagnée d’un médecin référent qui serait plus a méme
de comprendre et répondre aux interrogations de ses pairs.
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Une lettre de motivation est depuis peu demandée aux médecins qui souhaitent intégrer
le dispositif.

Les IDSP de notre étude insistaient également sur le développement des formations
a PETP qui peut favoriser I’adhésion des médecins a ce type de coopération.

Ces idées se retrouvent dans 1’analyse qualitative de I’'IRDES (29) qui, en plus
d’encourager leur montée en compétence, proposait une réflexion sur des criteres de
recrutement des médecins a I’entrée du dispositif.

Evolution de la médecine générale

e Perceptions positives de la délégation de taches qui permettraient :
- Un gain de temps et donc une possibilité de voir plus de patients, ceci pourrait
donc étre une réponse au manque de médecins
- Une amélioration des pratiques avec la mise en place de PETP
- Un confort d’exercice, de qualité et de sécurité, protégerait du risque du burn
out
e Manque d’adhésion de certains médecins 8 ASALEE plurifactoriel :
- Un bouleversement des pratiques avec un travail en équipe et une remise en
question personnelle
- Une crainte de la disparition de ’aspect humain dans sa relation avec le patient,
d’une activité moins variée et d’une baisse des connaissances
- Un manque de formation a ’ETP
e Propositions :
- Réaliser une étude qualitative sur les freins a la délégation de taches chez des
médecins non adhérents
- Encourager la formation a PETP
- Réfléchir a des critéres de recrutement des médecins dans ASALEE

2.4.2. IDSP, un nouveau métier

Le role de ’IDSP change considérablement de celui d’une IDE libérale ou hospitaliere.
Globalement, cette transition vers ce nouveau « métier » se fait assez naturellement. Les
infirmiéres se sont dites satisfaites de leur travail. Comme décrit précédemment, les médecins
et les patients reconnaissent leur compétence et leur 1égitimité dans leur nouveau réle.

Cependant, certaines IDSP interrogées ont verbalisé un manque de confiance initial
dans leur nouveau travail, ce qui est retrouvé dans I’étude qualitative de ’IRDES (29).

Elles ont pu ressentir des craintes de perdre leurs compétences en soins, en particulier
pour les gestes techniques. Certaines semblaient méme éprouver un certain ennui par rapport a
leur activité précédente, notamment en début d’activité et en particulier lorsqu’il existe un
probleme de recrutement de la part du médecin.

Néanmoins, en particulier lors du début de I’activit¢é ASALEE, certaines infirmiéres
commencent par un temps partiel et conservent une partie de leur autre activite en parallele.
Comme le rapport de I’'IRDES le précise (29), elles peuvent exercer dans ASALEE a temps
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plein, ou partiel, sous statut salarié ou libéral, en exclusivité ou en conservant un ou plusieurs
autres emplois.

Une des difficultés ressenties par les IDSP, assez préoccupante, était celle de recevoir
les plaintes et souffrances des patients. En effet, la prise en charge globale du patient les améne
parfois a étre confrontées a des souffrances profondes chez les patients. Les infirmiéres ont
unanimement décrit un sentiment de manque de compétences, pouvant étre source d’angoisse,
d’une remise en question voire d’une autodépréciation. Certaines ont confié s’étre sentiesS
seules.

Ces données sont un exemple des difficultés éprouvées par les infirmieres dans leur
nouveau réle. Le seul travail ayant également étudie le ressenti des infirmiéres est 1’étude
qualitative de I'IRDES (29). Il évoque la lourdeur des responsabilités que concentre
I’infirmiére ASALEE : d’une part celle de proposer aux patients une aide qui leur soit utile tout
en gagnant la confiance du médecin, d’autre part étre le moteur essentiel du développement de
pratiques pluriprofessionnelles au sein de leur lieu de travail.

Les infirmieres interrogées dans notre travail ont souligné I’importance des échanges
entre professionnels notamment au cours des réunions de secteur, I’é¢tude de I’IRDES les
décrit comme un lieu qui peut aider a briser ’isolement et a partager leurs difficultes.

Cependant, cette organisation est fragile et en dépit d’une structuration trés progressive
de I’association ASALEE, le soutien aux IDSP semble étre insuffisant. Ces difficultés doivent
étre prise en compte par la direction d’ASALEE pour éviter les souffrances au travail.

Des IDSP de notre travail ont évoqué la récente mise en place d’un comité de sante et
sécurité au travail au sein d’ASALEE. Il a été intégré au comité social et économique (CSE)
au début de I’année 2020 mais existait déja depuis la fin de I’année 2018. Le CSE est composé
de I’employeur et de deélégués du personnel qui se réunissent tous les mois. Une des
commissions du CSE est chargée de la santé, la sécurité et les conditions de travail a laquelle
deux des infirmiéres participantes a notre étude appartiennent. Cette commission est obligatoire
pour toutes les entreprises de plus de 300 salariés. Les membres du CSSCT sont spécialement
formés pour I’exercice de leur fonction. Cette commission a toute son importance pour
surveiller 1’état de santé et les conditions de travail des IDSP qui sont en constante évolution.
La pérennité du dispositif en dépend.

Nouveau métier d’IDSP

e Satisfaction globale avec considération et valorisation de I’IDSP pour sa
compétence et sa qualité de travail par le médecin et le patient
e Mais quelques difficultés :
- Crainte d’une perte de leurs compétences en soins notamment au niveau de
gestes techniques et crainte d’un certain regret de leur profession antérieure
» Proposition : possibilité de conserver une activité mixte (ASALEE
et libéral)
- Manque de confiance initial avec une difficulté a recevoir les plaintes et
souffrances des patients, sensation de solitude et d’isolement
* Mise en place d’un comité de santé et sécurité au travail au sein
d’ASALEE
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2.4.3. Des nouveaux protocoles de coopération IDSP / médecin

Devant Defficacité ressentie d’ASALEE, certains médecins de notre travail
souhaiteraient développer leurs compétences avec d’autres missions comme le dépistage
des scolioses, la prise en charge de I’asthme, ou des troubles de ’apprentissage chez les
enfants.

Ceci a été retrouvé dans plusieurs autres travaux réalisés antérieurement. En 2011, A.
Prato (17) avait déja noté une volonté de la part des médecins de développer d’autres missions
telles que le dépistage des cancers, la psychiatrie, la prévention des chutes chez les personnes
agées, la vaccination, I’addictologie, le dépistage des troubles du langage et du comportement
chez I’enfant, de promouvoir I’ETP de groupe avec la mise en place d’ateliers pratiques. En
2017, C. Vezien (31) avait elle aussi retrouvé cette notion avec une volonté de développer des
compétences en dépistage de syndrome d’apnée du sommeil (SAS), suivi de I’asthme, et la
réalisation des pansements.

Dans certaines régions, ces missions se développent petit a petit. Certaines IDSP des
Landes proposent maintenant des groupes de marche, ou des ateliers collectifs d’ETP. En
2007, H. Mosnier-Pudar s’est appuyée sur une revue de la littérature de la Cochrane
Collaboration et sur d’autres études pour montrer le bénéfice de 1’éducation thérapeutique en
groupe (51). D’aprés cet article, la prise en charge en groupe apporte une émulation et les
patients changent plus facilement leurs comportements, entrainés par leurs pairs. L’éducation
thérapeutique a une efficacité similaire qu’elle soit en groupe ou individuelle d’apres les
quelques études les comparant et 1’auteur conclut qu’elles sont complémentaires et non
exclusives.

En 2016, J. Lambey, IDSP ASALEE (52), a montreé lors de son mémoire que le dispositif
ASALEE avait tout a fait son rdle a jouer dans le dépistage et la prise en charge du syndrome
d’apnées du sommeil (SAS). Le SAS est un facteur de risque cardiovasculaire important a
prendre en charge et sous-estimé dans la population générale. Dans son mémoire, I’IDSP
dépistait les personnes susceptibles d’avoir un SAS a 1’aide de questionnaires simples et
reproductibles comme 1’échelle de somnolence d’Epworth et le questionnaire de Berlin, puis le
médecin faisait réaliser la polygraphie respiratoire. Lors des diagnostics de SAS, les patients
étaient réadressés a I’IDSP ASALEE afin de poursuivre la prise en charge et notamment
I’éducation thérapeutique, trés importante dans cette pathologie. L’ETP peut trouver son intérét
dans I’apprentissage des regles hygiéno-diététiques pour favoriser la perte de poids et dans la
réalisation d’un accompagnement psychologique et éducatif et dans 1’aide a I’observance de la
pression positive continue (PPC) pour en favoriser 1’acceptation et ainsi la réussite.

Dans certaines régions, les infirmiéres ont été formées par le réseau REPPOP (53) pour
la prise en charge de 1’obésité chez les enfants.

L’ARS du Grand Est (54) est en cours de réflexion concernant le suivi de I’insuffisance
cardiaque par les IDSP ASALEE.

Localement et a I’initiative des médecins et des IDSP, nous constatons donc 1’ouverture
possible a de nouveaux protocoles, en plus des missions définies dans le protocole ASALEE et
en restant dans le champ de 1’éducation thérapeutique du patient dans les pathologies
chroniques,

Cependant, certains medecins de notre étude craignaient une insuffisance de
compétences des IDSP si on élargissait trop leurs domaines d’activité.
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Dans la littérature, notamment dans la these de C. Vezien (31), on retrouve une réticence
de certains médecins a une délégation de taches trop importante. Avec une trop grande
autonomie, ils craignaient que I’'IDSP outrepasse ses compétences et aussi de voir leur
responsabilité 1égale engagée.

On peut se demander si le statut d’infirmiére de pratiques avancées pourrait repondre a
cette problématique. Ce point est développé plus loin dans notre travail.

De leur c6té, plusieurs IDSP de notre étude souhaitaient également pouvoir limiter
le nombre de missions transverses. Elles craignaient une perte de temps et donc une perte de
lien avec le patient en augmentant de plus en plus le nombre de ces missions.

Dans le rapport de ’IRDES (29), les IDSP soulignent également cette difficulté et la
nécessité de définir un périmeétre d’action de leurs missions afin de ne pas étre submergées.

Une bonne coordination entre le médecin et ’IDSP semble étre essentielle pour le
bon fonctionnement d’un projet, en prenant en compte les volontés de chacun pour
développer d’autres missions.

L’organisation de cette délégation de taches doit rester propre a chaque bindéme.
Elle se construit sur du long terme et peut se réinventer en permanence autour de taches
nouvelles qui se construisent avec des ajustements quotidiens. Cette souplesse est permise
par le fonctionnement d’ASALEE qui laisse une certaine autonomie a ses protagonistes.

De nouveaux protocoles de coopération IDSP / médecins

e Possibilité de mise en place de nouveaux protocoles (SAS, obésité, insuffisance
cardiaque) localement avec une volonté de la part des médecins d’élargir les
compeétences des IDSP, ce qui est déja fait dans certaines régions

e Crainte de certains médecins et des IDSP d’une insuffisance de compétences et de
temps suite a une délégation de taches trop importante. Souhait des IDSP de se
concentrer sur leur mission premiére : PETP

- Organisation propre a chague binbme avec ajustements quotidiens en
fonction des motivations de chacun

2.4.4. Systeme holacratigue : forces et faiblesses

ASALEE est une association a but non lucratif fonctionnant sur le principe de
I’holacratie. Contrairement a un systéme oligarchique, 1’holacratie (55) consiste en un
management horizontal, ou chaque partie du tout, dont elle dépend, est autonome et
décisionnaire. Il n’y a pas de chef a proprement parler. L’organisation n’est pas pyramidale,
mais plutdt circulaire a la maniére de nénuphars qui constitue des unités de bases. L unité est
constituée de I’'IDSP et ses médecins et a des roles proches ; tout un chacun peut se voir attribuer
d’autres roles (tel que les missions transverses). Dans ce systéme, chacun devient responsable
de sa mission, il n’y a pas de manager, ni méme d’expert vers qui se tourner. C’est au sein de
réunions dites « de gouvernance » que les problémes sont évoqués. Ce systéme se fonde donc
sur le principe de « ’intelligence collective ».
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Il se dit que « dans ASALEE, c¢’est le patient le patron ». Les IDSP et médecins qui sont
au contact des patients, vont pouvoir identifier les besoins globaux de 1’association
(organisation de formations, de sujets de recherche, d’émergences de nouveaux thémes de
travail...). Une équipe d’ingénieurs fournit un support logistique et administratif a cette activité
(relations avec les institutions de tutelle et les bailleurs, gestion du personnel, mise en lien de
projets émergents et des projets innovants, mise en lien de groupes de travail, organisation de
la logistique des formations internes...). Un conseil d’administration est la structure
décisionnelle finale.

Ce systeme semble adapté a ASALEE puisqu’il favorise un certain dynamisme entre
les différents acteurs, supprime le rapport hiérarchique et permet une grande autonomie. Il
permet de favoriser la collaboration en impliquant toutes les personnes. L holacratie permet
de faire émerger la capacité¢ d’innovation et le potentiel collectif de 1’organisation. Dans
ASALEE, ce sont donc les « acteurs de terrain » (médecin et infirmiére) qui assurent les
fonctions essentielles, ce qui est la clé du succes.

Dans notre travail, des IDSP signalent les limites de cette holacratie avec un
sentiment de défaut de structure et de cadre. Pour elles, cette autonomie peut mener a des
abus avec une absence de controle des temps de travail.

Le SNIIL (Syndicat National des Infirmiéres et Infirmiers Libéraux) (56) précise qu’en
signant la convention, I’'IDSP s’engage a remplir les missions qu’on lui a confiées et a faire ses
heures sans surveillance par des instances. Tout se base donc sur la notion d’engagement.

Certaines IDSP nous ont dit souffrir de cette autonomie ou les limites de leurs actions
peuvent étre floues comme le confirme I’IRDES dans son rapport de 2018 (29).

Afin de leur venir en aide, des ressources sont mises a disposition par 1’association
ASALEE en passant par une organisation territoriale et nationale (figure 34 ci-dessous). Le role
des réunions de secteur, par I’échange et I’analyse de pratiques qu’elles impliquent, est
également primordial comme le souligne le rapport de I’'TIRDES (29).

Certaines IDSP peuvent aussi s’investir dans 1’association : des fonctions rémunérées
de référentes sont confiées a certaines pour des activités transversales, structurantes pour le
dispositif, en termes de fonctionnement quotidien et de réflexion sur son avenir. Elles peuvent
faire remonter les plaintes et observations des différentes IDSP relevées lors des réunions de
secteur et ainsi continuer a faire évoluer 1’organisation du Systéme.

Les IDSP ont donc tout a fait leur role a jouer afin d’améliorer la structure
d’ASALEE en s’y investissant tout comme les médecins peuvent les aider en devenant
« référent régional ».

La question est donc : est-ce que ce fonctionnement en holacratie qui fait la force
d’ASALEE pourra perdurer dans le temps avec I’extension de 1’association ?

147



DISCUSSION

NIVEAU LOCAL : CABINET DU MEDECIN
Médecin Patient Infirmiére
+ Suit les patients sur le plan médical . Gére au quotidien sa vie «Organise les rendez-vous avec le patient
3 S?!e?ioqpe becpmtonm i A chron|qu/ . Ecoute, reformule, valorise, informe et propose des apprentissages
alinfirmiére ] : > 3 i
- Accepte ou demande : . Réalise des actes techniques et prescrit des examens complémentaires
- Informe, propose un rendez-vous un rendez-vous avec linfirmiére : ; A
avec linfirmiere | — . Echange avec le médecin sur le suivi du patient
- Echange avec l'nfirmiere « Développe des connmssances Repére des patients éligibles dans les dossiers du médecin
sur les motifs d'orientation et competences A s iy p: % dg i
ivi i P~ «ourvellle les données des patients quelle sur
etle suividu patient ) +—— . Echange sur ses réussites, 35 £ S P g
. Fchange avec les patients et ses difficultés, ses besoins . Saisit son activité (portail santé Asalée)
B +
¥ ) : \
Médecin référent régional «--- | - m e remeememem———— e + Toutes les infirmiéres
4 m i enréunion de secteur : analyse de pratiques et autoformation
. % % | i ,
Médecins du bureau <—> Infirmiéres/ Ingénieurs < > Certaines infirmiéres et certains médecins et ingénieurs
d,eéd“ conseil comité d'entreprise Gestion des ressources humaines  §_________ = Activités transversales:
a min:stration et du systéme d"mlormahon recrutement, compagnonnage, formation des infirmiéres...
Note : Les taches mises en ceuvre par les médecins référents régionaux, Interactions liées... ) - )
du bureau, du conseil d'administration et les infirmiéres du comité d'entreprise «— au suividu patient €= au soutien des infirmiéres dans leur activité
ne sont pas détaillées. «---» au soutien émergent au travail pluriprofessionnel

Figure 34 : Principales taches des acteurs impliqués dans le dispositif ASALEE en 2017

Holacratie

e ASALEE — Structure associative a but non lucratif fonctionnant sur le principe
de I’holacratie

e Favorisant un dynamisme entre les différents acteurs, leur collaboration, et
I’autonomie de chacun, permettant une suppression du rapport hiérarchique

e Limites de I’holacratie : sentiment de défaut de structure et de cadre, les limites
de leurs actions sont floues
- Organisation territoriale et nationale avec possibilité pour tout le monde

d’intervenir dans I’association afin d’en améliorer le fonctionnement

2.5. Les effets positifs ressentis

2.5.1. Evaluation médico-économique d’ASALEE

Nos résultats retrouvent le ressenti d’une amélioration des résultats clinico-
biologiques (perte de poids, amélioration de ’HbA1c¢) de la part des différents protagonistes.

L’efficacité du protocole ASALEE a déja ét¢ montrée en termes d’économie sur les
dépenses de santé. Deux évaluations montrent Pintérét médico-économique
d’ASALEE dans la prise en charge du diabéte de type 2 :

- En 2008, une étude de ’IRDES menée par Bourgueil montre un effet significatif sur
la diminution du taux d’hémoglobine glyquée chez les patients suivis et un meilleur
taux de réalisation des examens de suivi et cela sans co(t majoré pour la sécurité
sociale (10).

- Uneautre en 2010, réalisée par le Conservatoire National des Arts et Métiers montre
une réduction de 10% de la consommation de soins sur un an des patients
diabétiques de type 2 suivis par ASALEE dans les Deux-Seévres de 2007 a 2009 par
rapport a un groupe témoin. Les patients utilisaient aussi moins de transports

148



DISCUSSION

sanitaires, avaient moins recours aux spécialistes et étaient moins hospitalisés. Mais
une augmentation du nombre d’examens complémentaires prescrits a été notée (57).

Aucune autre étude n’a été retrouvée concernant ’efficience d’ASALEE sur les autres
taches attribuées aux IDSP.

L’étude DAPHNEE réalisée par I’'IRDES en 2019 (48) a évalué I’impact du dispositif
ASALEE sur I’activité des médecins sur trois indicateurs : le nombre de jours travaillés, de
patients rencontrés et d’actes. L’étude a montré un effet positif mais relativement modeste du
dispositif ASALEE concernant le nombre de jours travaillés par les médecins et un effet plus
marqueé sur le nombre de patients rencontrés et inscrits dans la patientele en tant que medecin
traitant. En revanche, aucun effet significatif n’a ét¢ mis en évidence sur le nombre de
consultations et de visites. La derniere partie concernant les résultats pour le suivi et les parcours
de soins des patients est toujours en cours (11).

Dans sa thése sur I’évaluation du protocole de coopération ASALEE sur la qualité¢ du
suivi des patients diabétiques de type 2 dans les Landes, E. Tardits décrit une différence
significative avant et aprés suivi par une IDSP ASALEE sur la réalisation de 6 critéres de suivi
du patient diabétique sur 7 (12). Le dosage HbAlc, EAL, microalbuminurie, le fond d’ceil,
I’électrocardiogramme et le test au monofilament sont significativement plus réalisés par les
patients suivis par ASALEE, ce qui révele une nette amélioration dans le suivi du patient.

Plus récemment, O. Gault a réalisé une thése sur 1’évaluation et la comparaison de la
qualité de suivi des patients diabétiques de type 2 entre une MSP avec IDSP ASALEE (celle de
Samadet) versus un cabinet de groupe classique en Charente-Maritime en 2019 (58). Il retrouve
des résultats similaires & E. Tardits. Il met aussi en avant deux nouvelles variables sur le suivi
de patients diabétiques : une plus grande tendance a la pratique d’une activité physique réguliére
et un traitement de fond moins lourd pour les patients suivis dans une structure adhérante a
ASALEE. On peut logiquement supputer une diminution du risque iatrogénique et des
économies pour notre systéeme de sante.

Néanmoins B. Gay précise en 2020 dans la Revue du Praticien que les preuves
d’efficacité clinique de I’ETP sont limitées. Par exemple, pour les maladies cardio-vasculaires
responsables d’une morbi-mortalité importante et qui sont ciblées par un grand nombre
d’actions d’ETP, les résultats retrouvés ne concernent que des critéres intermeédiaires et non pas
cliniques. Pour prouver cette efficacité, des études concernant I’amélioration de la morbi-
mortalité sont indispensables. Toutefois, ce manque de preuve sur des critéres cliniques ne doit
pas remettre en cause I’intérét de 'ETP car tous les acteurs impliqués dans la démarche
éducative constatent ses bienfaits sur les patients et pergoivent une amélioration potentielle de
la maladie (59).

2.5.2. Autonomisation du patient

Notre travail montre qu’avec un suivi médecin/IDSP, des patients arrivent a devenir
plus autonomes et acteurs de leur prise en charge.
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Ceci est aussi retrouvé dans la these de E. Dadena et M. Sader : le caractere non
obligatoire du suivi qui rendrait le patient acteur de sa santé (15). Elles font un parallele avec
I’addictologie, en citant O. Cottencin et C. Bence, respectivement professeur de psychiatrie et
addictologue, « la contrainte n’est pas une motivation suffisante pour engager des soins : celui
qui oblige aux soins vise l’arrét de la consommation alors que le patient souhaite l’arrét de la
contrainte. » (60).

Les bons résultats motivent le patient (amélioration ou stabilisation des analyses
biologiques, perte de poids etc...) dans une dynamique de renforcement positif, concept utilisé
en entretien motivationnel par exemple, défini par William R. Miller et S. Rollnick,
psychologues et professeurs d’université aux Etats-Unis et au Royaume-Uni comme un style
de conversation collaboratif pour renforcer la motivation propre d’une personne et son
engagement vers le changement (61). Ce renforcement positif est également un des outils de
PETP (62).

Nous pouvons faire un paralléle avec I’empowerment du patient, concept qui place le
patient au centre de sa prise en charge, en en devenant I’acteur. (63) « Les patients ne se font
plus soigner, ils se soignent ». Marie-Georges Fayn dans son travail sur « L empowerment des
patients : de [’empowerment individuel au collectif » analyse les leviers de ce nouveau concept.
Elle le définit comme « la montée en compétence des personnes, la maitrise de leur maladie,
leur capacité a collaborer avec les autres et au-dela, une capacité a parfois, produire des
solutions, ce qui peut conduire a la transformation du systeme de santé voire de la société ».
La vulnérabilité individuelle des malades se transforme en puissance collective ; par exemple,
les patients séropositifs ou ceux souffrant de maladies chroniques comme le diabéte ont été les
pionniers de ce mouvement, d’abord au sein d’associations, mais aussi désormais sur internet.
Elle a aussi observé plusieurs phases dans I’empowerment des patients : d’abord d’ordre
communautaire (appartenance a un groupe qui partage vécu et expériences) puis plus
collaborative (élaboration de ressources utiles au groupe). Pour elle, I’expérience de ces patients
apporte une dimension nouvelle a ’approche médicale de certains problémes de santé, « la
collaboration ouverte avec le patient est la voie de ’avenir » (64).

Il est aussi nécessaire d’aider les professionnels de santé a ’accueil des patients
« eMpPOWEres », qui n’est pas facile. On passe alors vers un empowerment des équipes, donc
des médecins et des IDSP, chose qu’ASALEE souhaite mettre en avant.

Cependant certains patients de notre travail n’ont pas trouvé d’intérét ou
d’efficacité a ASALEE. Pour eux, le travail réalis¢é avec I’IDSP ne leur apportait pas
d’informations supplémentaires. La prise d’un traitement répondait mieux a leur probléme
qu’un changement de leurs pratiques.

Pour certains médecins, ceci serait dii au fait que la démarche ETP n’est pas adaptée a
tous les patients. Tous les patients ne sont pas préts a devenir acteurs de leur sante et a rentrer
dans cette démarche. Cette notion a été retrouvé dans le travail de E. Dadena et M. Sader (15)
ou, pour certains patients, le changement étant difficile, ils auraient besoin d’un suivi plus
directif.

Ainsi, il serait peut-étre intéressant, comme souligné par certains médecins participant
a notre travail, d’étudier les « facteurs de réceptivité a PETP » des patients ou bien de
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réaliser un travail sur le ressenti des patients sur leur volonté a devenir acteur de leur
santé.

2.5.3. Diminution des thérapeutigues médicamenteuses

Un des effets d’ASALEE serait une tendance a la dé-prescription ou désescalade
médicamenteuse.

Cette idée a créé un débat chez les médecins présents lors des focus group. Certains
d’entre eux ont déja diminué le traitement de leurs patients, d’autres ont utilisé cet argument
pour faire adhérer le patient au dispositif. D’autres semblent plus dubitatifs sur 1’intérét que
pourraient y trouver les patients qui ne prennent pas encore de traitements médicamenteux.

Pour certains médecins présents, une étude de la représentation de la maladie chez
les patients serait intéressante pour évaluer leurs ressentis et leurs représentations
concernant cette possible dé-prescription.

Selon Richard et Lussier dans leur ouvrage « La communication professionnelle en
santé » (46), les représentations du patient sur la maladie et les médicaments dépendent non
seulement du contexte social et culturel dans lequel les patients évoluent, mais également de
leur histoire et leurs expériences. Les croyances individuelles peuvent correspondre a des
croyances collectives qui varient d’un groupe a 1’autre, d’une culture a I’autre, d’une famille a
Iautre. Il est donc important de préciser a quel type de groupe appartient le patient en question.
On peut faire le parallele avec la médication dont la représentation des patients peut changer :
par exemple, le médicament est vu comme mécanisme de régulation, comme rappel de la
maladie, comme légitimation du r6le de malade ou encore comme expression de soutien
etc...On peut donc comprendre qu’en fonction de 1a ou se place le patient, I’arrét ou la
diminution des traitements peut étre complexe.

De plus, I’approche actuelle de la médecine occidentale est «une maladie, un
médicament ». Le fait de diminuer les traitements nécessite d’adopter une autre approche. La
ou notre médecine se penche sur I’entité nosologique, son mécanisme et sa cause, les medecines
traditionnelles interrogent davantage les conditions personnelles et spatio-temporelles du
patient (65). Cette opposition existait déja dans I’antiquité : Hippocrate considérait I’individu
dans son intégrité physique, dans sa vie et son environnement, la maladie résultait pour lui d’un
déréglement de I’équilibre constitué de ces différents éléments : ¢’est avant tout la personne qui
est malade. Alors que pour Galien et son école, ce type d’équilibre n’existe pas ; le corps est un
tout, constitué de parties ; la maladie s’attaque a une de ces parties : elle doit étre traitée. La
pensee de Galien est davantage orientée vers la maladie que vers le malade. Aujourd’hui encore,
la penseée et la pratique médicales oscillent entre ces deux pdles : médecine de la personne et
médecine de la maladie (50). Mais actuellement, les deux visions de cette medecine sont mises
en commun et se complétent. Dans son article, Albano nous fait remarquer que les patients
chroniques ne passent pas facilement de « avoir » a « étre ». Dans la majorité des cas, ils
préférent « avoir » une maladie chronique, ce qui peut signifier que la maladie chronique leur
est imposée et épargne leur étre. Apprendre que 1’on « a » une maladie chronique est relié au
fait que I’on « est » malade. Les soignants doivent donc choisir attentivement leurs mots quand
ils annoncent une maladie chronique au patient pour la premiére fois. (66)
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Le paralléle peut étre fait avec le fait de diminuer les traitements. Dans ce cas, les
patients peuvent parfois étre trés « attachés » a leur traitement médicamenteux car associé a une
pathologie qu’ils « ont ». Accepter de les diminuer équivaut peut-étre a accepter qu’on « est »
malade, indépendamment des traitements que 1’on suit.

La thése d’A. Bouchaud en 2017 étudie le cas des diabétiques de type 2 dans le nord des
Deux-Sevres (14). Globalement, il observe que les patients sous mesures hygiéno-diététiques
seules font attention a leur alimentation et habitudes de vie pour ne pas avoir de traitement. Les
patients sous anti-diabétiques oraux seuls acceptent bien leur traitement mais redoutent le
passage a I’insuline. Les patients ont pris conscience de I’impact des reégles hygiéno-diététiques
et de I’activité physique sur leur diabéte et ont peur d’une escalade thérapeutique et/ou des
complications du diabéte. Il constate que le déclencheur externe a cette prise de conscience
pourrait étre I’IDSP ASALEE.

Un des objectifs de la prise en charge par ASALEE pourrait donc étre pour le
patient une stabilisation voire une diminution de ses traitements.

2.5.4. Conclusion

Dans notre étude comme dans la littérature, ASALEE semble montrer des bénéfices
pour les patients avec amélioration de leur suivi, de leurs analyses biologiques et une diminution
de leur traitement. 1l y a également des bénéfices pour les médecins avec une approche
différente de la médecine par la délégation des taches, et pour les IDSP au travers d’une
valorisation, d’une nouvelle compétence en éducation thérapeutique et d’une autonomie
nouvelle dans leur travail.

Certains médecins et certains patients de notre étude se sont posés la question de
I’absence de motivation de la part de certains médecins réticents a intégrer ce dispositif.

Il serait intéressant de mener une étude pour répondre a cette question avec des
médecins, des IDE libéraux ou des patients a qui on aurait proposé ASALEE et qui ont
refusé d’intégrer le dispositif. Cela pourrait constituer un travail de these en miroir.

2.6. L’avenir d’ASALEE dans le systéme de soins

2.6.1. Préserver la prise en charge et le financement complet par
I’ Assurance Maladie

Initialement financé par ’'URML de Poitou-Charentes, le dispositif a trouvé au fur et a
mesure de nouvelles sources de financement : Fonds d’Aide a la Qualité des Soins de Ville,
(FAQSV) devenu Fonds d’Intervention de la Qualite et la Coordination des Soins (FIQCS),
puis Fonds National pour la Qualité et la Coordination des Soins (FNQCS) en 2009 lors de
I’extension en Bourgogne, Lorraine et Rhone-Alpes, et expérimentation de nouveaux modes
des rémunérations de 2012 & 2014. Entre 2015 et 2018, ASALEE bénéficiait d’un financement
dérogatoire par I’ Assurance Maladie (67). Puis, ASALEE a été integre a la loi de financement
de la sécurité sociale en 2018 (68).
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Dans notre travail, la prise en charge a 100% par I’Assurance Maladie avec
dispense d’avance des frais semble étre un point trés important du point de vue des
patients et des medecins. Elle garantit un acces universel, indépendamment des revenus.

On retrouve ce méme résultat dans la these de E. Dadena et M. Sader (15) et de M.
Domecq (44) ou encore dans le travail de M. Sorel (69) dont les patients interrogés déclaraient
qu’ils auraient été plus réticents a accepter cette prise en charge s’ils avaient di payer.

2.6.2. ASALEE et les acteurs privés

Dans notre étude, certains médecins ont émis ’hypothése que des acteurs privés
comme l’industrie pharmaceutique ou les assurances privées pourraient menacer la
pérennité et le développement d’ASALEE.

Jusqu’en 2009, I’industrie pharmaceutique et biomédicale a apporté une aide aux
structures pour concevoir les programmes, financer les formations, aider a la conception et a
I’impression de documents pédagogiques ou encore financer des associations de patients ou des
prestataires de service, sans toutefois que cette activité soit juridiquement encadreée.

En 2009, la loi HPST (3) a défini les limites de I’action de I’industrie
pharmaceutique en précisant que « tout contact direct entre un malade et son entourage,
et une entreprise se livrant a une exploitation d’un médicament ou une personne
responsable de la mise sur le marché d’un dispositif médical ou d’un dispositif médical de
diagnostic in vitro est interdit. (...). Les programmes ou actions ne peuvent étre ni élaborés
ni mis en ceuvre par des entreprises se livrant a I’exploitation d’'un médicament, des personnes
responsables de la mise sur le marché d’un dispositif médical ou d’un dispositif médical de
diagnostic in vitro ou des entreprises proposant des prestations en lien avec la santé. »

Cependant, un amendement précise que : « Toutefois, ces entreprises et ces personnes
peuvent prendre part aux actions d’accompagnement aux programmes d’éducation
thérapeutique des lors que des professionnels de santé et des associations de patients élaborent
et mettent en ceuvre ces programmes ou actions. » Ces actions d’accompagnement ne sont pas
soumises a une validation de I’ARS, a la différence des programmes d’éducation thérapeutique
qui eux sont soumis a la validation par I’ARS.

L’industrie pharmaceutique a déja une influence sur la formation des médecins au
travers de leurs interventions a 1’hdpital et au sein des cabinets médicaux.

L’ambivalence de cet amendement induit le risque de laisser des firmes
pharmaceutiques prendre place, par 1’intermédiaire des actions d’accompagnement, dans le
processus d’éducation thérapeutique des patients malgré la précaution d’interdire tout contact
direct entre 1’industrie et un malade et son entourage.

Il parait donc nécessaire de faire en sorte que le financement des programmes
d’éducation thérapeutique reste public et soit pris en charge par I’Assurance Maladie.

2.6.3. Les IPA

Des IDSP et des médecins de notre étude se sont interrogés sur la place des futures
IPA au sein d’ASALEE.
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En 2008, le Conseil International des Infirmiéres a apporté sa définition de I’'IPA (70) :
« L’infirmier(ére) qui exerce en pratique avancée est un(e) infirmier(ére) diplomé(e) qui a
acquis des connaissances théoriques, le savoir-faire aux prises de décisions complexes, de
méme que les compétences cliniques indispensables a la pratique avancée de sa profession. Les
caractéristiques de cette pratique avancée sont déterminées par le contexte dans lequel
I’infirmier(ere) sera autorisé(e) a exercer. »

L’OCDE a réalisé une étude en 2010 (22) sur le développement des pratiques avancées
dans 12 pays développés, en se concentrant notamment sur leurs roles dans les soins primaires.
Le rble des IPA est tres développé dans certains pays comme les Etats-Unis ou le Canada ou il
a éte introduit au milieu de la décennie 1960 ; le Royaume-Uni a aussi une longue expérience
dans ce domaine. Le souhait de ces pays en développant des infirmiers plus avancés était
d’améliorer I’accés aux soins dans un contexte d’offre de médecins limitée voire en diminution
et de réduire les temps d’attente. Cette étude montre que les IPA peuvent assurer la méme
qualité de soins que les médecins dans une certaine gamme de services, comme le premier
contact pour les personnes atteintes d’une affection mineure et le suivi de routine des patients
souffrant de maladies chroniques, dés lors qu’elles ont recu une formation appropriée.

La plupart des évaluations constatent un haut taux de satisfaction des patients,
principalement parce que les infirmier(es) ont plus de temps a leur consacrer, et donnent des
informations et des conseils que les médecins ne prennent pas le temps de donner.

Il n’a pas été déemontré de réelle diminution des codts. Les économies réalisées sur les
salaires des infirmier(e)s par rapport aux méedecins peuvent étre compensées par de plus longues
consultations, un plus grand nombre d’adressage de patients a d’autres médecins, et parfois a
la prescription de plus d’examens.

Aucune étude n’a conclu a un impact négatif sur la sécurité du patient.

Cependant il faut évidemment garder en téte que chaque systéme de santé est différent,
et chaque pays connait une démographie médicale différente.

En France, en janvier 2016 était votée la loi de modernisation de notre systéme de santé
(71). Ce texte proposait « d’élargir les compétences de certaines professions au service des
grandes priorités de santé publique », via notamment la reconnaissance du statut d’IPA.

Le décret publié en juin 2018 (72,73) définit leurs domaines d’intervention, en libéral
ou en établissement. L’TPA est formé(e) & la gestion des situations complexes. Il travaille
obligatoirement avec une équipe coordonnée par un medecin et en complémentarité avec ce
dernier. L’TPA peut donc assurer des missions élargies par rapport a sa pratique initiale. La
décision de proposer ce suivi infirmier doit étre prise par le médecin traitant.

Les domaines d’intervention d’un(e) IPA sont les suivants :
- Des activités d’orientation, d’éducation, de prévention ou de dépistage
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- Des actes d’évaluation et de conclusion clinique, des actes techniques et des actes
de surveillance clinique et paraclinique

- Des prescriptions de produits de santé non soumis a prescription médicale, des
prescriptions d’examens complémentaires, des renouvellements ou adaptations de
prescriptions médicales.

Les pathologies que I’'IPA peut suivre sont les suivantes :

- Pathologies chroniques stabilisées et les polypathologies courantes en soins
primaires

- Oncologie et hémato-oncologie

- Maladie rénale chronique, dialyse, transplantation rénale

Les IPA pourront exercer en ambulatoire au sein d’une équipe de soins primaires
coordonnée par le médecin traitant ou en assistance d’un médecin spécialiste ou en
établissement de santé.

Le décret stipule explicitement que c’est le médecin, en lien avec I’'IPA de 1’équipe, qui
décide des patients auxquels, avec leur accord, un suivi sera proposé par un IPA. Ce dernier
devra en retour informer le praticien s’il repére une dégradation de 1’état de santé du patient ou
une situation dont la prise en charge dépasse son champ de compétence. L’IPA ne peut en aucun
cas initier de primo-prescription. Le conseil national de 1’ordre des médecins (CNOM) (74)
précise que « c’est le médecin qui doit assurer le leadership diagnostique et thérapeutique »,
puisqu’en effet c’est a ce dernier d’en assumer la responsabilité en cas de plainte ou de demande
de reparation de préjudice. Le CNOM avait en effet exprimé des réticences quant a la
responsabilité juridique en cas de faute professionnelle commise par une IPA.

Pour devenir IPA, il est nécessaire d’obtenir le Diplome d’Etat d’Infirmier de Pratique
avancé niveau master. Il est possible d’y accéder par validation d’acquis de 1’expérience. Un
infirmier peut se former pour devenir IPA lorsqu’il a acquis au minimum 3 ans d’expérience
professionnelle en tant qu’IDE. Cette formation a débuté en 2018 en France, les premiers IPA
commencent donc a entrer en activité en 2020.

Des médecins et IDSP de notre étude se sont également interroges sur la différence
entre une IPA et une IDSP ASALEE. Est-ce qu’une IPA et une IDSP ASALEE pourront
travailler au sein de la méme structure avec les mémes médecins ?

Comme nous I’avons vu, I’IPA et I’'IDSP ASALEE exercent tous les deux des missions
¢élargies par rapport au métier d’IDE et travaillent en étroite collaboration avec les médecins.
Toutefois, les missions concernées ne sont pas les mémes. L’IDSP ASALEE réalise
principalement I’éducation thérapeutique des patients ayant des pathologies chroniques
et propose éventuellement des ateliers. L’IPA s’occupe du suivi des patients ayant des
pathologies chroniques stabilisées. Il s’agit de 2 compétences complémentaires ne se
chevauchant pas et pouvant ceuvrer en collaboration. On peut se poser la question du
nombre d’intervenants différents pour le patient entre le médecin traitant (éventuellement ses
associés ou ses remplacants, ses internes le cas échéant), I'IPA, ’IDSP ASALEE. Néanmoins,
on peut encore évoquer ici I’intelligence collective (comme 1’a dit A. Einstein, « on n’est
intelligent qu’a plusieurs »).
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On remarque que le statut d’IDSP ASALEE n’est reconnu nulle part sauf au sein
de ’association. La formation n’est qualifiante que pour exercer au sein d’ASALEE.

Le travail de d’A. Nagy (49) évoquait I’absence de diplome reconnu d’infirmiers
cliniciens qui pourrait permettre d’apporter davantage de 1égitimité a cette nouvelle compétence
du métier d’infirmicre.

Le nouveau statut d’infirmiére de pratiques avancées est-il la solution ? Faut-il
envisager un autre diplome d’IDE ASALEE ou d’ETP ?

Des études ultérieures lors de la mise en place des IPA pourraient nous en apprendre
davantage la-dessus, ainsi que sur la collaboration entre IPA et IDSP ASALEE au sein
d’une méme structure.

2.6.4. Place I’ASALEE dans le systéme des soins primaires francais
dans 1’avenir

Selon un rapport de 2017 « L’état de santé de la population en France » (75), 37% des
personnes interrogées sont concernées par au moins une maladie ou un probléme de santé
chronique, dont 75% des personnes agées de 85 ans ou plus. Les maladies chroniques
représentent 1’une des causes principales de déces et de handicap. Les prendre en charge reléve
donc d’un enjeu de santé publique.

Comme nous I’avons vu, les recommandations internationales de bonne pratique
integrent ’ETP aux stratégies de prise en charge thérapeutique des pathologies chroniques. Les
besoins en ETP sont donc en augmentation.

Le médecin traitant y joue le réle principal. Cependant, on constate en France une baisse
de la démographie médicale. Les dynamiques démographiques des médecins et des infirmiéres
sont particuliérement contrastées (76) : sur les 10 derniéres années, les effectifs d’infirmiéres
ont beaucoup plus augmenté que ceux des médecins (+3% en moyenne par an entre 2000 et
2016 contre par exemple seulement +0,5% en moyenne par an depuis 2005). Ainsi le nombre
d’équivalents temps plein de médecins rapporté a la population devrait baisser de 18% entre
2016 et 2040, quand la densité des infirmieres devrait augmenter de 40% sur la méme période.

Devant cette baisse de la démographie médicale et ce besoin d’acces aux soins en
augmentation, I’enjeu est de réorganiser les soins primaires pour faire face a une augmentation
de la demande, tout en garantissant la qualité des soins.

La coopération entre professionnels de santé et la délégation de taches sont deux axes
de travail centraux pour 1’avenir du systéme de santé. Ceci pourrait se faire en mettant en place
des équipes de soins primaires ou ASALEE aurait un réle important en prenant en charge
I’éducation thérapeutique des patients chroniques. Nous avons vu grace aux études de ’'IRDES
et du CNAM qu’ASALEE avait un intérét médico-économique en améliorant les chiffres
biologiques des patients diabétiques et en montrant une réduction de la consommation de
soins. ASALEE permet aussi de libérer du temps au médecin afin de voir davantage de patients.

Le développement d’autres missions, comme proposé par les médecins de notre étude,
pourraient permettre une délégation de taches encore plus importante et ainsi dégager du temps

156



DISCUSSION

au médecin. Tout ceci évidemment en respectant la volonté de chaque binéme et en préservant
I’autonomie présente dans ASALEE.

Le développement et la promotion des maisons de santé pluridisciplinaires pourraient
étre une aide au développement de cette coopération interprofessionnelle en proposant des
locaux adaptés aux IDSP ASALEE et en permettant une communication facilitée entre le
médecin et I’infirmiére.

ASALEE semble donc étre un outil approprié et performant pouvant aider a la
pérennisation du systeme de soins primaires en France.

Il pourrait étre intéressant de réaliser une étude en miroir de notre these afin de
comprendre les freins a I’expansion d’ASALEE en étudiant les freins des patients, des
infirmieres et des médecins non adhérents a ce dispositif et d’en croiser les données.

Avenir A’ASALEE dans le systéme de soins

e Mise en place d’un lien Ville Hopital avec ’'IDSP ASALEE au centre
- Proposition : présentation d’ASALEE aux structures hospitaliéres
e Menaces des acteurs privés sur I’éducation thérapeutique
- Nécessité de préserver le financement complet par I’Assurance Maladie afin de
garantir un acceés universel
e Des différences entre IDSP ASALEE et IPA avec un possible réle complémentaire
- Proposition : réaliser une étude sur la collaboration entre IDSP ASALEE et
IPA au sein de la méme MSP
e Importance de reconnaitre le statut d’IDSP ASALEE
e Place d’ASALEE dans la pérennisation du systéme de soins primaires en France avec
Pimportance de promouvoir la coopération entre professionnels de sante, la
délégation de taches, le travail en équipe afin de faire face a une baisse de
démographie médicale
- Proposition : réaliser une étude miroir a la nétre afin de comprendre les freins
a I’expansion d’ASALEE malgré ses preuves d’efficacité existantes
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Notre étude montre une satisfaction globale des médecins, des IDSP et des patients :
ASALEE permet une prise en charge éducative au plus prés des patients, en médecine
ambulatoire, une amélioration des résultats cliniques et biologiques, et une autonomisation des
patients. Ces résultats sont possibles grace a un travail d’équipe apprécié par les médecins et
les IDSP au travers d’une coopération rapprochée et d’une délégation de taches. La simplicité
administrative d’ASALEE est saluée par les médecins.

Pour I’infirmiére, il s’agit d’une nouvelle compétence centrée sur I’ETP, source de
valorisation de son métier, avec une collaboration étroite avec le médecin et une relation
privilégiée avec le patient.

Pour le médecin, cette pratique collaborative permet un gain de temps pouvant étre a
I’origine d’une 1’augmentation de 1’activité de prévention et/ou d’une augmentation du nombre
de patients recus, qui semblent bienvenues dans un contexte de baisse de la démographie
médicale. Sa relation au patient est elle aussi transformée, avec 1’adoption d’une posture
éducative.

Le patient est ainsi placé au centre de la prise en charge, entouré de professionnels
proches de son lieu de vie avec qui il entretient une relation de confiance. 1l devient acteur dans
la gestion de sa pathologie dans une dynamique d’empowerment.

Ce changement de pratiques repose sur le mode de fonctionnement d’ ASALEE basé sur
le principe de I’holacratie qui, en laissant de I’autonomie a chaque protagoniste, permet une
meilleure adaptation aux besoins des patients.

Néanmoins, malgré un important développement et 16 années d’expérience, ASALEE
semble encore présenter des faiblesses :

La communication sur le dispositif semble percue comme insuffisante, en particulier du
point de vue des patients. Les médecins semblent encore peu formés ou sensibilisés a I’ETP et
certains seraient réticents a changer leurs pratiques, engendrant de fait des difficultés de
recrutement dans ASALEE. Nous avons également relevé parfois un manque d’implication de
ceux qui se sont déja engagés, freinant la coopération avec I’IDSP et limitant alors la portée de
son travail. Cela entraine un sentiment d’inutilité qui a pu étre éprouvé par certaines IDSP
devant le peu de patients recrutés par les médecins, notamment au début de leur activité
ASALEE.

Certaines IDSP ont également pu ressentir, toujours au début de leur activité, un manque
de compétence et se seraient senties dépassées par leurs responsabilités. Certaines IDSP ont
exprimé des difficultés a recevoir les états d’ames des patients provoquant parfois une
souffrance qui, combinée a un manque de structure hiérarchique d’ASALEE, pourrait
provoquer un sentiment de solitude dans leur travail.

Des sensations de concurrence avec d’autres professionnels de santé exercant dans la
méme structure ont egalement été évoquées.
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Par ailleurs des menaces pourraient planer sur ce dispositif :

La question de la pérennité de la prise en charge a 100% par 1’ Assurance Maladie qui
garantit I’acces a tous sans discrimination, apparait cruciale pour les médecins et les patients.
Le systeme de soins frangais saura-t-il le conserver ? Des craintes ont €té émises concernant
des acteurs privés tels que 1’industrie pharmaceutique ou des compagnies d’assurances (qui a
ce jour ne sont pas autorisées a financer des programmes d’ETP, mais nous avons vu qu’il
existait un certain flou juridique autour des actions d’accompagnement), qui pourraient ainsi
profiter de la faiblesse de notre systéme de soins dans le domaine de la prévention.

Certains participants ont évoqué un ressenti de concurrence qui existerait entre
ASALEE et d’autres programmes éducatifs en raison notamment d’un manque de coordination.
Cela pourrait contribuer a réduire 1’adhésion du patient.

Cependant, I’association ASALEE, qui a commencé par une démarche expérimentale
et locale a I’initiative de professionnels de santé de terrain, reste novatrice et offre de
nombreuses opportunités.

Elle s’inscrit dans une démarche globale qui veut développer le travail d’équipe et ’ETP
en médecine ambulatoire, en constituant une « équipe traitante » centrée sur le patient dans la
globalité de sa personne, plutét que focalisée sur une prise en charge par le seul médecin traitant
centrée uniquement sur la pathologie.

Elle se heurte a certaines difficultés dont les principales sont le poids des habitudes et la
réticence aux changements.

D’apreés les résultats de notre étude, il semblerait important de développer la formation
en ETP a la fois dans le cursus initial des professionnels de santé, mais également en formation
continue. ASALEE s’implique déja dans cette formation, qu’il Serait souhaitable de développer
encore davantage notamment au niveau local, pour proposer des formations régionalisées au
plus pres des professionnels.

Le développement d’une communication sur ASALEE de la part des instances
officielles a destination des professionnels semblerait également souhaitable.

Une bonne communication entre médecins et IDSP est nécessaire pour une prise en
charge et un discours cohérents. Elle nécessite du temps et I’implication des professionnels mais
semble étre favorisée par certains facteurs. Il apparait important que P’IDSP puisse exercer
dans un local dédié au sein méme du cabinet. Les réunions d’échange organisées et
mensualisées semblent étre plus efficaces. L’intégration des infirmiéres ASALEE au sein des
MSP semble étre plus facile et plus adaptée qu’au sein d’un cabinet d’un médecin exergant seul.
Toutes ces conditions peuvent ajouter des contraintes supplémentaires au fonctionnement
d’ASALEE dont la force résidait, jusqu’a présent, dans son adaptabilité a chaque médecin pour
favoriser son implantation ; mais son fonctionnement optimal nécessiterait un environnement
et des conditions de travail particuliers.

L’instauration d’une consultation en trindbme initiatique dans un but pédagogique
pour le médecin pourrait augmenter la coopération entre médecin et IDSP. In fine, elle
permettrait donc une meilleure adhésion des patients.

Notre étude met également en relief le manque de coordination entre les différents
programmes éducatifs et ASALEE et plus globalement un defaut de communication entre

159



CONCLUSION

la ville et I’hépital. Une présentation systématique du systeme ASALEE aux équipes
hospitali¢res impliquées dans I’ETP des territoires concernés pourrait étre une solution.

Le développement de nouvelles missions (autres que diabete de type 2, facteurs de
risque cardio-vasculaires, dépistage des troubles cognitifs, aide au sevrage tabagique/dépistage
de la BPCO) semble étre demandé par certains protagonistes tandis que d’autres proposent de
renforcer et privilégier les missions actuelles de crainte de perdre en qualité. Cette question
nécessite peut-étre une réglementation précise, mais préserver la capacité de création et
d’innovation de chagque bindme en fonction des besoins de leurs patients selon le principe
holacratique d’ASALEE semble primordial.

L’intégration d’autres paramédicaux aux protocoles proposés semble étre désirée mais
se heurte au frein financier ; cette question devrait-elle étre débattue au sein des instances
dirigeantes d’ASALEE ?

Une reconnaissance du statut d’IDSP (a I’heure actuelle non valorisé par rapport a
celui d’IDE) pourrait s’envisager en raison de I’arrivée des IPA, dont ’articulation avec le
fonctionnement actuel d’ASALEE reste a définir.

Le bien étre des membres de ’association semble important. La mise en place du
comité de santé et sécurité et conditions de travail semble une initiative appréciable. Une
précision de I’arbre hiérarchique serait peut-étre nécessaire pour que chaque membre puisse
contacter une personne référente en cas de difficultés.

Tous ces résultats font suite a I’étude des ressentis de personnes majoritairement
favorables a ASALEE et montrent, malgreé certaines limites, une globale satisfaction de la
plupart des différents protagonistes.

Une étude en miroir aupres des protagonistes ayant refusé ou quitté ce genre de
protocole pourrait étre intéressante pour tenter de préciser les freins a I’adhésion des
patients, médecins et infirmieres a ce dispositif.
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X1. ANNEXES

ANNEXE 1:

Guide d’entretien

1) Pouvez-vous vous présenter :
- Comment avez-vous connu ASALEE ?
- Quelles ont été vos motivations et attentes ?
- Ressenti initial

2) Aujourd’hui, avec un peu de recul, quels sont les avantages et points positifs du
dispositif ASALEE ?

3) Quels sont les difficultés rencontrées, les points négatifs ou freins du dispositif
ASALEE ?

4) Quelles seraient vos suggestions pour y remédier ?

5) Comment voyez-vous I’avenir d’ASALEE dans le systéme de soins frangais ?

6) Quels sont les autres points que vous voulez aborder ou souligner ?
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ANNEXES

ANNEXE 2 :

Formulaire d’informations et de consentement pour participation a la thése sur le ressenti des médecins,
infirmiéres et patients sur le protocole ASALEE

Madame, Monsieur,

Vous étes invités a participer a une étude sur le ressenti des médecins, infirmieres et patients sur le
protocole ASALEE, dans les Landes.

Ce document vous présente cette étude. N hésitez pas a poser des questions si certains éléments ne sont
pas clairs.

Pour répondre a notre question, nous réalisons des focus group (groupes de parole d’environ 6 a 8
personnes) d’une durée moyenne de deux heures. Votre avis nous intéresse car vous faites partie du protocole
ASALEE en tant que médecins collaborateurs, infirmieres déléguées a la santé publique ou patients ayant participé
ou participant encore actuellement au protocole d’éducation thérapeutique.

Les discussions seront enregistrées de facon a permettre 1’analyse ultérieure des informations récoltées.
Tout ce qui peut permettre de vous reconnaitre ou toute autre personne ou lieu sera supprimé pour assurer
I’anonymat et toutes les données récoltées seront supprimées a la fin de 1’étude.

Votre participation a ce projet de recherche est tout a fait volontaire et vous restez libre de mettre fin a
votre participation sans avoir a motiver votre décision. Si vous le désirez, vous avez la possibilité de vous faire
assister par une personne de confiance pour la signature de ce formulaire, conformément a I’article L.1111-6 du
code de la santé publique.

Consentement libre et éclairé

JE SOUSSIGNE (B) wevveiviiieiiiieictc et déclare avoir lu et compris le présent
formulaire. Je comprends la nature et le motif de ma participation au projet. J’ai eu I’occasion de poser des
questions.

Par la présente, j’accepte librement de participer au projet.

FaIt A i
SIGNALUIE & o
Ida Etchegoyen

Laurie Pagadoy

Clément Schuck
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ANNEXES

ANNEXE 3:

Autorisation pour I'enregistrement audio et I'exploitation des données enregistrées

Ressenti des médecins, infirmiéres déléguées a la santé publique et patients des Landes sur le
protocole ASALEE

Présentation de I'enquéte

Nous vous invitons a participer & une étude sur le protocole ASALEE dans les Landes.

Notre objectif est de recueillir votre opinion et ressenti dans le but d’évaluer et de proposer des pistes
d’amélioration du protocole d’éducation thérapeutique.

Cet entretien sera enregistré, mais il restera anonyme c'est a dire que la transcription de ces données
utilisera des pseudonymes et remplacera toute information pouvant porter a I'identification des participants.

Vous pouvez a tout moment mettre fin a l'entretien si vous le souhaitez.
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RESUME

Grace a une coopération entre médecins généralistes et infirmiéres de santé publique (IDSP), ASALEE
(Action de SAnté Libérale en Equipe) a prouvé son efficacité chez les patients atteint de pathologies chroniques.
Plusieurs études qualitatives (entretiens semi-dirigés majoritairement) ont évalué le ressenti de chaque protagoniste
de cette coopération médecins / IDSP / patients, mais aucune de maniére croisée.

Quel est le ressenti croisé de ces différents acteurs ? Y a-t-il des pistes d’amélioration au
fonctionnement d’ASALEE ? Nous avons réalisé une évaluation qualitative croisée par méthode focus group.

Les participants ont souligné la disponibilité des IDSP, leur qualité d’écoute et leur bienveillance, leur
prise en charge globale centrée sur la personne et 1’établissement d’une relation de confiance favorisant
I’autonomie du patient. La simplicité administrative a été saluée, ainsi que 1’accessibilité, qu’elle soit financicre
(prise en charge intégrale par 1’assurance maladie) ou géographique (réalisation d’une éducation thérapeutique en
ambulatoire). Le travail en équipe semble stimulé par la coopération médecin / IDSP et favoriser un changement
des pratiques médicales. Le fonctionnement holacratique confére adaptabilité aux besoins des patients et capacité
d’innovation.

Un manque de communication de la part de ’association a été évoqué ainsi que des incompréhensions
entre IDSP et d’autres professionnels de santé. Le manque de formation des médecins a ces nouvelles pratiques
semblerait limiter leur adhésion et leur implication. Des difficultés organisationnelle et psychologique ont été
ressenties par certaines IDSP. Des questionnements sont apparus a propos de la pérennité du financement par
I’assurance maladie et le role éventuel des acteurs privés, ainsi que sur la place des infirmiéres de pratiques
avancees.

Les pistes d’amélioration évoquées ont concerné la communication, 1’accessibilité des formations, la
coordination entre les différents programmes éducatifs et 1’élargissement des champs de compétences des IDSP.

TITRE ET RESUME EN ANGLAIS

General practitioner, nurse and patient perceptions about ASALEE in Landes: crossed qualitative
evaluation with focus group method.

Thanks to the cooperation between general practitioners (GP) and public health nurses, ASALEE has
proved its efficiency with chronically ill patients. Several qualitative studies (mainly semi-structured interviews)
have been looking into the perception of each members of the trio (GPs, nurses or patients) but none of these has
crossed their results.

What is the crossed perception of these different actors? Can ASALEE project be improved thanks to
these results? We conducted a crossed qualitative evaluation by focus group method.

Participants pointed out the availability of nurses, their responsiveness and caring, their comprehensive
patient-centred care. This enables a relationship of trust which promotes patient autonomy. The administrative
simplicity was appreciated as its accessibility whether financial (full costs covered by the Health Care System)
and geographic (therapeutic education in ambulatory care). Team work seems to be boosted by the GPs/nurses
cooperation and lead to a change in medical practice. The holacratic functioning brings a flexibility to patients’
needs and capacity to innovate.

A lack of communication from the association has been noticed. Misunderstandings between nurses and
others health professionals are sometimes reported. The lack of training for GPs could limit their support and
involvement. Some organisational and psychologic difficulties have been felt by nurses. Questions about the
sustainability of funding by the Health Care System and the possible role of private actors have been raised. The
place of advanced practice nurses has also been discussed.

The potential improvements were about communication, the accessibility of trainings, the coordination
between the different educative programs and extension of the nurse skills.

MEDECINE GENERALE

MOTS-CLES : ASALEE, médecine générale, coopération, délégation de taches, éducation
thérapeutique, focus group

UNIVERSITE DE BORDEAUX, UFR DES SCIENCES MEDICALES
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